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RESUMO 
 
Cuidar de alguém é naturalmente exigente, especialmente quando este apresenta 
limitações físicas ou mentais, como é o caso da pessoa portadora de Esclerose Múltipla, cuja 
manifestação é frequente em jovens adultos e com sintomas de aparecimento inesperado. O 
emergir do papel de cuidador é, habitualmente, imprevisível e é muitas vezes encarado como 
um acontecimento stressante para o cuidador e toda a família.  
O papel do enfermeiro de família é assim fulcral para o conhecimento das 
características destas pessoas e famílias, bem como as estratégias de coping por eles adotadas, o 
que poderá contribuir para mobilizar eficazmente os recursos individuais, familiares e da 
comunidade para dar resposta às dificuldades. 
Este trabalho tem como objetivos caracterizar a pessoa da família portadora de 
Esclerose Múltipla e o membro da família cuidador, avaliar as necessidades das famílias com 
membro portador de Esclerose Múltipla no âmbito do processo familiar e identificar as 
estratégias de coping adotadas por estas famílias. 
O estudo é de natureza quantitativa, descritivo e transversal, realizado com uma amostra 
não probabilística por acessibilidade, constituída por 25 famílias com membro portador de 
Esclerose Múltipla, inscritos na lista de doentes diagnosticados com a doença no Serviço de 
Neurologia de uma Unidade Local de Saúde. Para identificar as estratégias de coping recorreu-
se a um questionário F-COPES validado para a população portuguesa por Canavarro, Serra, 
Firmino e Ramalheira (1990) e à matriz operativa do Modelo Dinâmico de Avaliação e 
Intervenção Familiar de Figueiredo (2013) que permitiu avaliar as necessidades no âmbito do 
processo familiar. Foram aplicados através de entrevista semiestruturada.  
A pessoa portadora de Esclerose Múltipla é na maioria do sexo feminino, com idades 
compreendidas entre os 35 e os 65 anos, reformada e cujas limitações mais referenciadas foram 
a fadiga extrema, a espasticidade e a fraqueza. A pessoa identificada como cuidador é na 
maioria do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 45 e os 65 anos, casado ou em 
união de facto, sendo que a figura de cuidador recai no cônjuge/companheiro. 
No âmbito do processo familiar, as famílias estudadas são maioritariamente funcionais. 
Relativamente aos papéis familiares, foi possível verificar que o papel do cuidado doméstico 
recai sobre a pessoa portadora de Esclerose Múltipla, verificando-se saturação deste papel. 
As estratégias de coping mais utilizadas na amostra estudada foram o reenquadramento 
e a avaliação passiva, sendo que a estratégia menos utilizada foi a procura de suporte 
espiritual. 
Ter conhecimento das características, do processo familiar e das estratégias de coping 
utilizadas por estas famílias permitirá uma intervenção na família como um todo e em cada 
membro portador de Esclerose Múltipla individualmente, incrementando assim a qualidade de 
vida em toda a unidade familiar.  
 
Palavras-chave: Esclerose Múltipla; Cuidador; Família; Coping; Enfermeiro de 
Família; Processo Familiar 
  
  
ABSTRACT 
 
Caring for someone is naturally demanding, especially when the patient has physical or 
mental limitations, such as a person with multiple sclerosis, which is common in young adults 
with symptoms of unexpected onset. Emerging from the role of caregiver is usually 
unpredictable and is often seen as a stressful event for the caregiver and the whole family. 
The role of family nurse is thus central to the knowledge of the characteristics of these 
individuals and families, as well as coping strategies adopted by them, which can contribute to 
effectively mobilize individual, family and community resources to respond to the difficulties. 
The study is of a quantitative, descriptive and cross - sectional nature, carried out with a 
non - probabilistic sample of accessibility, consisting of 25 families with members with 
Multiple Sclerosis enrolled in the list of patients diagnosed with the disease in the Neurology 
Service of a Local Health Unit. In order to identify the coping strategies, a validated F-COPES 
questionnaire for the Portuguese population by Canavarro, Serra, Firmino and Ramalheira 
(1990) and the operational matrix of the Dynamic Model of Family Assessment and 
Intervention of Figueiredo (2013) were used. allowed to evaluate the needs in the family 
process. They were applied through a semi-structured interview 
The final sample consisted of 25 families who had the criterion of having a member 
with Multiple Sclerosis. Regarding the characterization of the person with Multiple Sclerosis, 
these are mostly female, aged 35-65 years, retired and whose most frequent limitations were 
extreme fatigue, spasticity and weakness. The person identified as caregiver is mostly female, 
aged between 45 and 65, married or in union, and the caregiver figure falls to the spouse / 
partner. 
In the family process, the families studied are mostly functional. Regarding the family 
roles, it was possible to verify that the role of the domestic care falls on the person with 
Multiple Sclerosis, and saturation of this role is verified. 
Regarding the coping strategies, the most used in the sample studied were the reframing 
and the passive evaluation, and the least used strategy was the search for spiritual support with 
only 20% of the sample. 
Being familiar with the characteristics, family process and coping strategies used by 
these families will allow intervention in the family as a whole and in each individual MS 
member, thus increasing the quality of life throughout the family unit. 
 
 Keywords: Multiple Sclerosis; Caregiver; Family; Coping; Family Nurse; Family 
Proces
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INTRODUÇÃO 
 
A construção da sociedade está assente no contributo individual de cada um, 
quer seja pelas suas crenças, valores, costumes ou comportamentos, que se assumem no 
decorrer do ciclo vital. Viver em família implica reajustamentos constantes e 
progressivos, de acordo com os variados acontecimentos e que interferem com o 
funcionamento familiar em que cada elemento do sistema influencia e é influenciado 
(Sequeira, 2010). 
Contudo, no momento de instalação de uma doença crónica, existe alteração do 
quotidiano, uma vez que há declínio das capacidades e funcionalidades, que tornam a 
pessoa dependente necessitando de uma rede de cuidados formais e informais que dará 
resposta às suas necessidades. 
Inserida no quadro das doenças crónicas encontra-se a Esclerose Múltipla. Esta é 
uma doença degenerativa cuja incidência ocorre maioritariamente em adultos jovens no 
início da sua vida afetiva, profissional e familiar. Devido à imprevisibilidade de 
aparecimento da doença, bem como a sua progressão, é exigido ao doente e ao seu 
cuidador informal, modificações dos seus estilos de vida, dos componentes sociais, 
afetivos, profissionais e cognitivos que alteram, consequentemente, o seu nível de vida. 
Os processos de perda e adaptação aos sintomas, incutem à pessoa portadora de 
Esclerose Múltipla e à sua família sofrimento, especialmente àquele que se assume 
como cuidador, necessitando este de tanto ou mais apoio que o próprio doente (Neto, 
2000; Santos et al, 2010). 
Cuidar de alguém é naturalmente exigente, especialmente quando a pessoa 
apresenta limitações físicas ou mentais. O emergir do papel de cuidador é, 
normalmente, imprevisível e é visto, geralmente, como um acontecimento stressante 
que causa profunda ansiedade no cuidador, pelas alterações que implica no quotidiano 
do doente e de toda a estrutura familiar e rede de apoio. Relativamente ao cuidador da 
pessoa portadora de Esclerose Múltipla, assume especial interesse, uma vez que a 
doença se manifesta em jovens adultos e em que a necessidade de cuidados aumenta 
com a progressão natural e imprevisível da doença. É assim primordial, um papel ativo 
dos enfermeiros especialistas em Enfermagem Comunitária e de Saúde Familiar, uma 
vez que conhecendo as características destas pessoas e famílias, bem como as 
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estratégias de coping por eles adotadas, será mais fácil identificar as necessidades 
destas, podendo assim mobilizar os recursos individuais, familiares e da comunidade 
para dar resposta às dificuldades, facilitando assim o processo de cuidar (Sequeira, 
2010; Santos Corrêa, Leal & Monteiro, 2010; Lee et al, 2013). 
Os cuidados de enfermagem em contexto de Cuidados de Saúde Primários, 
exigem que os profissionais de saúde possuam um profundo conhecimento sobre as 
famílias que cuidam, as suas especificidades e sinergias. Os enfermeiros de família, 
tendo um papel muito próximo do sistema familiar, encontram-se numa posição 
privilegiada na identificação das necessidades reais destas famílias no seu quotidiano. 
Consequentemente, para que a avaliação e intervenção familiar sejam eficazes é 
imprescindível a adoção de um modelo ou teoria. No caso específico de Portugal, o 
modelo adotado pela Ordem dos Enfermeiros é o Modelo Dinâmico de Avaliação e 
Intervenção Familiar, que se sustenta nos princípios do pensamento sistémico, tendo 
sido desenvolvido com o objetivo de responder às necessidades sentidas pelos 
enfermeiros no cuidado com as famílias (OE, 2011; Figueiredo, 2013). 
Quando se trata de enfrentar a situação de doença de um familiar e melhor se 
adaptar às alterações que a doença implica, os membros da família podem utilizar 
estratégias de coping que interessa aos profissionais de saúde conhecer, compreendendo 
assim a forma como as famílias encaram e se adaptam ao diagnóstico de uma doença 
crónica tão especifica como a Esclerose Múltipla. Considerando as especificidades e 
individualidade de cada sistema familiar interessa também conhecer o processo familiar 
destas famílias para que os cuidados prestados sejam adequados às necessidades 
identificadas. 
Considerando os aspetos supramencionados emergiu a seguinte questão de 
investigação: Quais as estratégias de coping utilizadas pelas famílias com membro 
portador de Esclerose Múltipla? 
O presente trabalho de investigação tem como objetivos: 
• Caracterizar a pessoa da família portadora de Esclerose Múltipla e o membro 
da família cuidador; 
• Avaliar as necessidades das famílias com membro portador de Esclerose 
Múltipla no âmbito do processo familiar; 
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• Identificar as estratégias de coping adotadas pelas famílias com membro 
portador de Esclerose Múltipla. 
O estudo é de natureza quantitativa, descritivo e transversal, visando a 
identificação das características especificas relativas às estratégias de coping das 
pessoas identificadas como cuidador pelo portador de Esclerose Múltipla, sendo 
avaliadas através do Inventário de Avaliação Pessoal Orientado para a Crise em Família 
(F-COPES) validado para a população portuguesa em 1990 por Canavarro, Serra, 
Firmino e Ramalheira, e o processo familiar segundo a matriz operativa do Modelo 
Dinâmico de Avaliação e Intervenção Familiar de Figueiredo (2013), tendo-se recorrido 
para tal a uma entrevista semiestruturada. 
O trabalho encontra-se divido estruturalmente em duas partes, a primeira que 
trata do enquadramento teórico do tema em que é realizado um desenvolvimento da 
temática, incluindo aspetos como o conceito de família e o aparecimento de uma doença 
crónica, abordando o caso específico da Esclerose Múltipla, o coping familiar e a 
abordagem da enfermagem de saúde familiar, a sua avaliação e intervenção específica, 
nomeadamente a operacionalização do Modelo Dinâmico de Avaliação e Intervenção 
Familiar. Na segunda parte é apresentado o trabalho empírico, em que é incluído o 
problema de investigação, os objetivos, o tipo de estudo, a população e amostra, as 
variáveis a estudar, os instrumentos de colheita de dados, os resultados e a discussão 
destes. 
Para a elaboração deste trabalho realizou-se uma revisão integrativa da literatura 
da temática, recorrendo para tal a bases de dados que contém artigos científicos recentes 
e de relevância na área, tais como a b-On, Medscape, Scielo, PubMed Central, entre 
outras. 
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PARTE I - FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA 
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1. FAMILIAS: DOS CONCEITOS ÀS ESPECIFICIDADES DOS 
SISTEMAS FAMILIARES 
 
O conceito de família numa perspetiva sistémica remete para a ideia de um 
grupo de duas ou mais pessoas, que podem ter ou não laços de consanguinidade, sendo 
também um sistema aberto em constante interação com o meio em que estão inseridos, 
não sendo assim apenas a soma dos seus elementos, podendo as informações 
decorrentes das interações entre os seus elementos ser trocadas com outros sistemas 
(Alarcão, 2006; Arsestedt, Persson & Benzein, 2014). 
 
1.1.COMPLEXIDADE E ESTRUTURA FAMILIAR 
 
As famílias são rodeadas por fronteiras, que funcionam como membranas 
semipermeáveis que permitem uma passagem de informação entre a família, o meio em 
que esta se insere e os vários subsistemas familiares (Relvas, 1996). 
Este sistema é assumidamente complexo, integrando nele dimensões evolutivas 
e contextuais, que lhe irão conferir uma identidade, que é resultado da reciprocidade 
entre o ambiente e as caraterísticas de globalidade, equifinalidade e auto-organização, 
entre outros, que definem a família enquanto sistema autopoiético e transformativo 
(Figueiredo, 2013). 
O sistema familiar interage entre si e o meio sendo que o comportamento de 
cada membro da família afeta a restante rede, bem como as alterações sentidas no 
sistema familiar afetam cada um dos seus elementos. 
A família tem ainda a capacidade de se auto-organizar, uma vez que está sujeita 
a influências externas que terá que integrar. Contudo, possui também forças internas que 
atuam de forma a dar coerência aos acontecimentos para que atinjam equilíbrios 
dinâmicos. O sistema familiar é ainda suscetível de mudanças decorrentes do eixo 
temporal e, consequentemente, do avançar do seu ciclo vital. O desenvolvimento do 
ciclo vital implica que cada elemento e todo o sistema familiar possuam funções 
específicas que protegem os seus elementos, mas também funções que permitem a 
socialização, adequação e transmissão cultural (Jorge, 2004; Alarcão, 2006). 
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O sistema familiar sofre fortes influências políticas, sociais, económicas, 
religiosas e culturais dependendo do contexto em que se encontra inserido, podendo 
alterar a sua estrutura e papéis de forma a adaptar-se às alterações impostas. Contudo, 
este tem um papel fundamental no que concerne o contexto sociocultural, uma vez que 
nele existem relações sanguíneas ou de afinidade complexas, que interagem com as 
transformações sociais, baseando-se em princípios morais e psicológicos (Guedes, 
2008; Cerqueira, 2010; Dias, 2011).  
Qualquer família obedece ao princípio hologramático, que tem em consideração que 
dentro da unidade familiar existem outros subsistemas, reconhecendo o individuo como 
parte da família e da comunidade a que pertence, mas também reconhecendo nele essa 
família e essa comunidade (Alarcão, 2006). 
Na perspetiva sistémica a família é considerada uma unidade, no entanto é 
também parte de outros sistemas que evolui em interação com a comunidade e a 
sociedade. As famílias quando encaradas como um sistema familiar são compreendidas 
como um todo e também como partes individuais, sendo cada individuo um subsistema 
da família ou um sistema individual, que possui papéis dentro e fora do sistema familiar 
(Peixoto & Santos, 2009; Sequeira, 2010; Figueiredo, 2012). 
No seio de uma família existem interações entre os vários elementos, quer estas 
sejam verbais ou não verbais, que se entendem como adaptações recíprocas entre os 
seus elementos. Estas interações podem regular as trocas afetivas, cognitivas e 
comportamentais dos elementos da família, regulando também os seus papéis no 
sistema familiar. Tais interações foram denominadas por Minuchin (1990) de padrões 
transacionais. 
Para que estes padrões transacionais sejam efetivos existem forças transacionais 
importantes, uma vez que nelas estão incluídas regras organizacionais da família e as 
expectativas específicas de cada sistema familiar. 
No sistema familiar do tipo família nuclear, reconstruída ou alargada 
(Figueiredo, 2012) podem existir quatro subsistemas, que estão relacionados com as 
relações existentes num sistema familiar: 
• Subsistema Individual: Está incluído o individuo, com as características 
próprias, estatuto e funções familiares. Este tem funções noutros subsistemas; 
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• Subsistema Conjugal: Este é composto por marido e mulher, ou parceiros do 
mesmo sexo. A sua principal função é definir limites que protejam de uma 
intrusão. É um subsistema de suma importância para o crescimento dos filhos, 
quando estes existem; 
• Subsistema Parental: Neste estão integrados normalmente os elementos do 
subsistema anterior, contudo podem estar neles incluídos avós, tios, padrinhos, 
entre outros. Das suas funções constam a educação dos seus filhos ou das 
gerações mais novas. Aqui as crianças podem aprender e desenvolver o sentido 
de autoridade e de pertença familiar; 
• Subsistema Fraternal: Aqui estão inseridos os irmãos, sendo que as relações são 
predominantemente relacionadas com a socialização e experimentação de papéis, sendo 
primariamente em relação à escola e posteriormente ao grupo de amigos e mundo 
laboral. Existe neste subsistema uma proximidade geracional pelo que as crianças 
desenvolvem relações em grupos de iguais, vivenciando assim situações de 
competitividade, conflito e negociação. 
Efetivamente, cada família é um sistema, sendo também parte de sistemas mais vastos. 
Os subsistemas supracitados estão conectados com as relações que se estabelecem entre 
os indivíduos, os papéis que desempenham, as suas finalidades e os objetivos e normas 
transacionais que os vão construindo temporalmente (Figueiredo, 2013). 
A família é assim entendida como unidade social em constante desenvolvimento, 
definindo-se como um espaço emocional em busca de novos equilíbrios face às 
situações e problemas que vive e experiencia, de acordo com o espaço, tempo e 
sociedade em que se integra e evolui (Minuchin, 1990; Alarcão, 2006; Figueiredo, 
2013).   
  
1.2. O CICLO VITAL E AS TRANSIÇÕES FAMILIARES 
 
Segundo Fuster & Ochoa (2000) o desenvolvimento familiar ocorre através das 
mudanças sistemáticas que a família vive nas diferentes etapas do ciclo vital. Com a 
abordagem através do ciclo vital procede-se à identificação das transformações 
previsíveis que uma família pode viver, em função das tarefas definidas. A transição de 
um estadio para outro realiza-se mediante os processos individuais, familiares, das 
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normas sociais e dos acontecimentos e condições ecológicas. Estas tarefas estão 
relacionadas com as características individuais de cada um dos elementos que a 
compõem, mas também das pressões sociais a que está exposto para o desempenho 
correto das tarefas familiares que dão continuidade ao sistema familiar (Minuchin, 
1990; Relvas, 1996; Alarcão, 2006). 
Quando se definem as transições familiares através da abordagem do ciclo de 
vida da família, estamos perante uma perspetiva desenvolvimentista, apresentando um 
esquema de classificação que demonstra uma sequência possível e previsível de 
transformações, que podem ser diferenciadas em fases, considerando ainda que este 
desenvolvimento ocorrerá desde que a família nasce até que morre. Integra nela fatores 
como a dinâmica interna do sistema, as características individuais dos seus elementos, a 
sociedade em que está integrado e os outros subsistemas. 
Relvas (1996), baseada no modelo de Minuchin & Fishman (1981), integra no 
ciclo de vida das famílias nucleares as seguintes etapas: 
1. Formação do casal; 
2. Família com filhos pequenos; 
3. Família com filhos na escola; 
4. Família com filhos adolescentes; 
5. Família com filhos adultos- ninho vazio.  
Contudo, considerando as pressões sociais atuais e a mudança a que se assiste, 
na maioria dos modelos não são incluídos os acontecimentos que pautam a realidade 
social e familiar, como são o caso dos divórcios, o recasamento e as situações em que as 
famílias são monoparentais. Também não são consideradas as alterações 
sociodemográficas que se presenciam na sociedade atual, em que existe uma diminuição 
da nupcialidade e da natalidade, a idade tardia de nascimento do primeiro filho, a idade 
tardia em que os filhos saem de casa e ingressam no mercado de trabalho. 
Os sistemas familiares, na dinâmica da estabilidade/mudanças, na evolução de 
um estadio para outro podem experienciar crises nos momentos de transição. Ainda que 
estas transições sejam esperadas como é o caso do nascimento de um filho ou a vivência 
da adolescência, elas ainda requerem da família um reajustamento e adaptação dos 
membros da família e do sistema familiar. Na grande maioria das situações as famílias 
ultrapassam estas situações, lidando com elas adequadamente, mobilizando recursos, no 
 21 
 
entanto, existem outras em que as famílias não conseguem resolver as suas crises sem 
que recorram a ajudas externas. Contudo, as crises são oportunidades de crescimento e 
transição (Sampaio & Resina, 1994; Relvas, 1996; Relvas 2006). 
Efetivamente, as famílias caminham de acordo com transições, que requerem um 
ajustamento e mudança dos padrões familiares, que considerando a natureza das 
transições podem ser definidas como normativas, quando estão associadas ao ciclo vital 
familiar, ou não normativas quando decorrem de situações acidentais causadoras de 
stresse. As transições normativas são aquelas que são esperadas ou até mesmo 
planeadas, ainda que seja imprevisível o seu desfecho. No entanto, existem 
acontecimentos que implicam as transições não normativas e que estão associados a 
acontecimentos imprevisíveis geradores de stresse, são deles exemplo os divórcios, a 
monoparentalidade e o recasamento, que podem ser geradoras de mal-estar psicológico 
para o sistema familiar e para os subsistemas que a ele pertencem. Servem ainda de 
referência a acontecimentos não normativos no ciclo de vida familiar, as mortes ou lutos 
inesperados, os acidentes, doenças crónicas e acontecimentos trágicos, mas também o 
consumo de substâncias aditivas, o desemprego, entre outros, que levam a uma 
reestruturação familiar e à procura de novos equilíbrios para o seu desenvolvimento 
(Minuchin, 1990; Hanson, 2005; Relvas 2006; Figueiredo, 2013). 
Viver em família implica reajustamentos constantes e progressivos, de acordo 
com os variados acontecimentos e que interferem com o funcionamento familiar em que 
cada elemento do sistema influência e é influenciado (Sequeira, 2010). 
Em contexto familiar o conceito de stresse está associado a um estado de tensão 
que resulta de uma exigência atual ou percebida, e que requer uma adaptação ou 
reajustamento por parte do individuo e família (McCubbin &Patterson, 1984). 
Segundo Brazelton (2000), todos os sistemas familiares têm competências para 
lidar com situações novas ou adversas, contudo, em determinadas situações não sabem 
que as têm ou podem impedir-se ou ser impedidos de as usar, por variadas razões. 
Ajustar-se às adversidades, de acordo com a perspetiva sistémica, consiste em 
procurar as competências e as capacidades de efetivamente fazer, sendo real e eficaz a 
circulação da informação que permite assim a inovação. Se a família for considerada 
competente terá responsabilidades que é capaz de assumir. No entanto, é de considerar 
que muitas vezes as famílias quando confrontadas com dificuldades que não conseguem 
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ultrapassar pode significar que não dispõem de informação suficiente para tal. É 
necessário assim uma circulação de informação, de forma pertinente, em que esta 
provém do sistema familiar e que retorna a este, informando-o do seu exclusivo 
funcionamento (Ausloos, 1996). 
Face ao exposto, é de referir que no decorrer do ciclo familiar podem ocorrer 
crises naturais ou acidentais. No caso das primeiras são consideradas esperadas e estão 
associadas às diferentes fases do ciclo vital da família. No que concerne as crises 
acidentais, estas são inesperadas e podem assumir um carácter mais dramático (Jorge, 
2004; Alarcão, 2006). 
Geralmente, qualquer mudança pode causar stresse, quer a sua carga seja 
positiva ou negativa. A crise surge assim decorrente de uma ameaça ao sistema, que 
sendo imprevisível implica uma mudança. Esta transformação altera o padrão habitual 
de funcionamento do sistema, podendo significar simultaneamente um momento de 
crescimento e evolução ou de risco de impasse (Alarcão, 2006). 
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2. A FAMILIA E A DOENÇA CRÓNICA: PROCESSOS DE 
TRANSIÇÃO E COPING 
 
As doenças crónicas foram consideradas pela Organização Mundial de Saúde 
(OMS), em 2005, como a causa de morte de 35 milhões de pessoas, valor duas vezes 
maior que o número de mortes causadas por doenças infeciosas, sendo que 80% das 
mortes causadas por estas doenças ocorrem em países com indicadores de 
desenvolvimento económico médio ou baixo (OMS, 2010). 
Assiste-se a um aumento considerável do número de mortes e incapacidades 
decorrentes de doenças crónicas, sendo que as estatísticas referem que cerca de sessenta 
por cento das mortes, a nível mundial são resultado de doenças crónicas (OMS, 2010).  
A doença crónica, segundo a OMS (2005) consiste numa doença de ação 
prolongada e com evolução lenta, em que os seus tratamentos são prolongados ao longo 
do tempo, por anos ou décadas (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2010). 
 
2.1. O CASO DA ESCLEROSE MULTIPLA 
Inserida neste quadro das doenças crónicas está a Esclerose Múltipla (EM), que 
foi descrita pela primeira vez no ano de 1868 pelo francês Jean Charcot. A EM é uma 
doença neurológica, que afeta o sistema nervoso central, nomeadamente o encéfalo e a 
medula espinal, ocorrendo nas células nervosas destas uma desmielinização ou 
inflamação da bainha de mielina e, consequentemente, um atraso na condução de 
impulsos nervosos. Esta inflamação incorre em áreas de cicatrização a que se denomina 
de esclerose (Correia & Sá, 2011). 
A evolução clínica desta doença é considerada imprevisível, sendo os sintomas 
normalmente intermitentes e os períodos em que estes agravam denominados de surtos. 
São, geralmente, desencadeados por infeções virais, sendo ainda de real importância o 
stresse físico e emocional a que o portador está sujeito. Nos primeiros anos da doença 
os surtos ocorrem com posterior remissão da sintomatologia (surto-remissão), tornando-
se progressiva ao longo dos anos (secundariamente progressiva). Existem ainda outras 
duas categorias de EM, sendo estas consideradas mais agressivas, em relação à EM 
remitente progressiva após os períodos de surtos a sintomatologia não regride e, na EM 
primariamente progressiva, não se observam episódios de surtos, sendo os sintomas 
progressivos no tempo (Pinto, 2014). 
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Os seus sintomas, como foi referido anteriormente, podem ser de curta, longa duração 
ou até mesmo permanentes, sendo deles exemplo a fadiga extrema, a fraqueza física, a 
espasticidade, perturbações da linguagem, da visão, das funções cerebrais responsáveis 
pelo funcionamento da bexiga, dos intestinos e da cognição, incontinência e disfunção 
sexual (Maia, Viegas & Amaral, 2008). 
A incidência é maior em pessoas do sexo feminino, considerados adultos jovens 
(20-40 anos), sendo mais comum em pessoas caucasianas e residentes em zonas 
temperadas. Os primeiros sintomas ocorrem maioritariamente no início da vida afetiva, 
familiar e profissional, podendo, por isso mesmo, diminuir a autoestima devido a 
receios face ao futuro económico e familiar (Almeida et al,2007). 
A EM é considerada uma das doenças neurológicas mais comuns, estimando-se 
que existam cerca de dois milhões e meio de pessoas que sofrem desta patologia em 
todo o mundo e, em Portugal estima-se que o número de portadores de EM seja de 
aproximadamente oito mil, tendo assim uma prevalência de 60/100 000 habitantes 
(SPEM, 2018) 
Contudo, é de evidenciar que a introdução da terapêutica modificadora numa 
fase precoce da evolução da doença é importante para a redução do número de casos de 
surtos, para atrasar a progressão natural da doença, manter a qualidade de vida da 
pessoa portadora de EM e prevenir a sua incapacidade (Rosenzweig, Hartman & 
Mackenzie, 2011). 
A imprevisibilidade de aparecimento desta doença requer tanto da pessoa 
portadora como da família modificações dos seus estilos de vida, da sua componente 
pessoal, afetiva, profissional e cognitiva, alterando consequentemente o seu nível de 
vida. Os processos de perdas e de adaptação aos sintomas e a todo o sofrimento inerente 
aos mesmos, afetam não só a pessoa portadora de EM mas também quem está mais 
presente – a família. Os companheiros, cuidadores nesta fase da vida, são elementos 
centrais que apresentam tantas ou mais necessidades de apoio que o doente (Neto, 2000; 
DGS, 2004; Santos, Corrêa, Leal & Monteiro, 2010), 
Efetivamente, a família, enquanto cuidadora, apresenta múltiplas necessidades 
que devem ser supridas ou minimizadas com vista a diminuir o sofrimento da pessoa 
portadora de EM e da sua família, e promover uma adaptação mais rápida e eficaz. 
Segundo Peixoto & Santos (2009) as famílias referem necessidade de informação sobre 
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os cuidados a prestar ao familiar, as situações que requerem especial atenção e os 
serviços disponíveis na comunidade. 
A maioria dos familiares cuidadores de pessoa portadora de EM partilham do 
sentimento de sobrecarga e cansaço, exigido pela instância dos cuidados a prestar e os 
múltiplos papéis socias que acumulam. Muitos dos cuidadores referem necessidades 
relacionadas com o apoio domiciliário e uma diminuição do isolamento social sentido 
decorrente do papel de cuidador, sendo que muitos deles referem que existe pouca 
informação sobre os recursos que estão disponíveis na comunidade para os apoiar no 
cuidado (Holland, Scheineider, Rapp, & Kalb, 2011). 
2.2. COPING FAMILIAR 
O conceito de coping tem sido bastante abordado nos últimos anos, sendo 
bastante atual. Desde os anos setenta, tem havido um gradual interesse no estudo das 
estratégias que a família utiliza face a situações de resposta ao stresse, sendo que o 
maior interesse incide sobre as estratégias de coping familiar (Peixoto & Santos, 2009). 
De acordo com a definição formulada por Lazarus em 1984, coping seria um 
conjunto de pensamentos e comportamentos, utilizados pelo individuo para lidar e 
ultrapassar situações de dano e ameaça com que se depara e para as quais ainda não tem 
respostas preparadas (Lazarus & Folkman, 1984). 
O coping assume um papel fundamental para a determinação daquilo que é ou 
não stressante para o individuo, sendo que o problema só existe se o individuo não 
encontra ou não possui uma resposta eficaz para o solucionar.  
Contudo, a potencial carga stressante de um acontecimento depende da avaliação 
cognitiva, que decorre em dois momentos. O primeiro momento, denominado de 
avaliação primária está relacionado com o processo em que o individuo avalia o 
significado que o acontecimento pode ter. O segundo momento, a avaliação secundária, 
consiste na avaliação dos recursos que o individuo tem disponíveis para responder ao 
acontecimento (Varela & Leal, 2007). 
 Jorge (2004) refere que, para Lazarus, as estratégias de coping têm duas funções 
centrais: 
• Coping orientado para o problema: de acordo com as fontes de stresse há 
uma mudança de comportamentos ou das condições ambientais; 
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• Coping focado na emoção: este está relacionado com a tensão emocional 
e com os esforços orientados para regular a tensão emocional. 
O coping é considerado eficaz sempre que há uma diminuição do impacto do 
acontecimento stressor. As estratégias de coping utilizadas no sistema familiar diferem 
ao longo do ciclo vital, tendo em consideração o acontecimento indutor de stresse e as 
próprias características da família, o que significa que existe um grande número de 
estratégias de coping. 
Existem ainda outras definições de coping, nomeadamente o coping familiar do 
Modelo Dinâmico de Avaliação e Intervenção Familiar (MDAIF), que o considera 
como comportamentos que mobilizam estratégias e recursos que possibilitam a 
manutenção do funcionamento familiar, respondendo assim a situações indutoras de 
stresse que podem ser intra ou extra-familiares. Estas crises são assim encaradas como 
momentos de potencial mudança que permitem a evolução do funcionamento familiar 
para um nível mais complexo (Figueiredo, 2013). 
Segundo Peixoto & Santos (2009) e Jorge (2004) as estratégias de coping não 
são criadas instantaneamente, sendo, no entanto, modificadas temporalmente, uma vez 
que a família enquanto sistema possui várias dimensões, visando estas estratégias: 
• Manter a comunicação de forma a preservar a satisfação interna e a 
organização familiar; 
• Promover a independência e autoestima de todos os elementos; 
• Manter a coerência e unidade familiar; 
• Manter a evolução de apoios sociais com sustentação em trocas na 
comunidade; 
• Controlar o impacto dos acontecimentos stressantes na mudança da 
unidade familiar. 
Os esforços desenvolvidos no sentido do coping familiar visam a redução da 
tensão familiar e manutenção do equilíbrio em situações de stresse. As famílias utilizam 
recursos individuais combinados de forma coletiva para a formação de estratégias 
internas. Mas também utilizam os recursos externos da comunidade e do sistema de 
suporte social para fazerem face a variadas situações de stresse (Jorge, 2004). 
Gerir as estratégias de solução dos problemas permitirá ao sistema familiar 
evoluir co construindo a família e as suas respetivas estratégias de coping. 
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Figueiredo (2013) e Jorge (2004) referem que as estratégias de coping familiar 
podem ser de dois tipos: 
• Estratégias de coping familiar internas: são os meios que a família utiliza 
para a mobilização de recursos dentro da família nas quais estão 
integrados o reenquadramento da família (capacidade para redefinir as 
experiências stressantes para que se tornem aceitáveis) e a avaliação 
passiva (capacidade que a família possui para definir os acontecimentos 
geradores de stresse e como este pode ser superado); 
• Estratégias de coping familiar externas: integram a aquisição de suporte 
social e a sua efetiva procura e, a mobilização familiar para adquirir e 
aceitar ajuda. 
De uma forma geral, e segundo Jorge (2004), as estratégias de coping podem 
ser classificadas em: 
• Ação direta: individuo tenta manipular ou alterar as relações com a 
situação stressante; 
• Procura de informação: individuo procura informação relativa à situação 
para que a compreenda e entenda os acontecimentos; 
• Inibição da ação: individuo simplesmente não atua; 
• Coping cognitivo: há uma acomodação à situação, alterando o seu 
ambiente interno. 
Os conceitos de stresse e de coping assumem uma grande importância, uma vez 
que permitem conhecer o individuo, mas também a sua família, facilitando assim a 
tarefa de apoiar e ativar mecanismos internos e externos que permitam ultrapassar a 
situação mais facilmente. 
No caso específico da EM, pela especificidade na sua evolução, quer a pessoa 
portadora, quer os seus familiares acreditam que o stresse piora os sintomas da doença. 
A doença crónica, tal como a EM, implica uma ameaça não só para a pessoa portadora 
da doença como para a sua família, sendo que quando as alterações provocadas pela 
doença são prolongadas estas podem provocar mudanças funcionais na família que 
implicam necessidades a que se deve dar uma resposta. Torna-se assim importante 
conhecer as estratégias de coping familiar, sabendo que este é alterado no decorrer do 
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ciclo vital e que um coping eficaz influencia o bem-estar de todos os elementos da 
família (Peixoto & Santos, 2009). 
A EM implica uma enorme carga de stresse numa altura de vida atípica, em que 
as expectativas de adoecer são muito baixas. Nestes casos a relação entre as estratégias 
de coping utilizadas a nível psicossocial são complexas e podem variar de acordo com a 
fase de evolução da doença (Haase, 2005). 
No caso concreto das famílias com pessoas portadoras de EM, o estudo realizado 
por Pinto (2014) concluiu que estas pessoas e famílias, apesar do apoio que recebem do 
hospital em que são acompanhadas, sentem necessidade de apoio domiciliário, social, 
psicológico e jurídico, referindo ainda que seria importante a existência de grupos de 
apoio, espaços recreativos, palestras, encontros e workshops, para a partilha de 
experiências e o esclarecimento de dúvidas.  
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3. ENFERMAGEM DE SAÚDE FAMILIAR: CONCEITOS E 
PRÁTICAS 
 
A saúde familiar é considerada um estado subjetivo que implica a maximização 
das potencialidades da própria família. Para que se assista ao seu desenvolvimento é 
imperioso que exista um equilíbrio entre a estabilidade e a mudança, quer esta esteja 
associada às transições normativas ou acidentais (Figueiredo, 2013). 
A identificação das famílias, dos seus problemas, mas também dos seus pontos 
fortes, conjuntamente com uma compreensão profunda da estrutura, dinâmica e 
funcionalidade do sistema, é um meio extremamente fértil para o desenvolvimento de 
práticas e intervenções especificas, por parte das equipas de saúde, que promovem a 
saúde e previnem a doença, nas famílias e comunidades envolventes (Sampaio e Resina, 
1994; Hanson, 2005; OE, 2011; Figueiredo, 2013). 
É neste contexto que surge a enfermagem de saúde familiar, cujo foco se 
encontra nos cuidados à família como um todo, como sistema e parte integrante da 
sociedade, tendo a possibilidade de intervir tanto nos elementos individuais que 
integram a família como na família e na comunidade em que esta se insere (Hanson, 
2005, OE, 2011). 
Os cuidados de enfermagem orientados e centrados na saúde familiar 
acompanharam no decorrer do tempo o desenvolvimento da profissão, tendo sido o seu 
culminar com a inclusão no quadro concetual e de política de saúde na Saúde 21, pela 
OMS, em que era enfatizada a importância de cuidados de saúde centrados na família, 
tal como o papel determinante dos enfermeiros de família como elemento 
impulsionador de mudança. Aqui é sublinhada a importância do enfermeiro de família 
no acompanhamento ao longo do ciclo de vida, trabalhando ao lado das famílias, nas 
suas casas, na comunidade, cuidando desde os mais pequenos aos mais velhos, 
promovendo a saúde e prevenindo a doença (OMS, 2000: OE, 2011). 
Atualmente, a figura do enfermeiro de família encontra-se legislada, através do 
Decreto Lei 118/2014 de 5 de agosto, definindo-o como um profissional de enfermagem 
que se encontra inserido numa equipa multidisciplinar, assumindo a responsabilidade da 
prestação de cuidados globais às famílias, em todas as fases do ciclo vital e em todos os 
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contextos comunitários, contribuindo para a ligação entre os recursos familiares, outros 
profissionais e os recursos disponíveis na comunidade.  
 
3.1. AVALIAÇÃO E INTERVENÇÃO FAMILIAR 
 
O enfermeiro de família assume o grande objetivo de ajudar o sistema familiar a 
manter o equilíbrio e o funcionamento adequado, de forma a restaurar um estado de 
saúde e a prevenir eventuais complicações, avaliar estratégica e profundamente o 
sistema familiar, considerando o contexto em que este se encontra inserido, as suas 
crenças, as suas vivências, possibilitando assim ao profissional verificar as capacidades 
e potencialidades que a família possui para ultrapassar os problemas e as dificuldades. 
Conhecendo estas características, o enfermeiro tem a capacidade de definir estratégias 
de intervenção, envolvendo no processo de decisão a família, sendo estas adequadas e 
especificas a este sistema único e uno (Taborda, 2012; Figueiredo, 2013). 
A enfermagem de saúde familiar assume-se assim como uma área de atuação 
fulcral na intervenção e acompanhamento das famílias, uma vez que estes profissionais 
possuem conhecimento científico adequado e direcionado a estas tarefas e à capacitação 
das famílias, encontrando-se numa posição privilegiada na compreensão do sistema 
familiar e a sua dinâmica, acompanhando os seus processos de transição e contribuindo 
para a qualidade e bem-estar das famílias (Regadas & Marques, 2012). 
Segundo a OE (2011), as competências do enfermeiro especialista em saúde 
familiar devem fundamentar-se na interação dinâmica com a família e os seus 
elementos, utilizando constantemente o pensamento crítico e demonstrando capacidade 
de avaliação da família, dos seus problemas e pontos fortes, planeando assim 
intervenções capazes de capacitar as famílias para a melhoria da sua saúde e para a 
prevenção de doenças, considerando para tal as suas características únicas. O 
enfermeiro de família assume assim um papel de elo entre a família e os recursos 
existentes na comunidade, reconhecendo ainda os seus recursos internos, facilitando 
assim a autonomia e adaptação da família face a novas situações de vida e de saúde, 
garantindo a equidade no acesso aos cuidados de saúde, avaliando todas as dimensões, 
estrutural, desenvolvimento e funcional da família e implementando intervenções de 
acordo com estas. 
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O enfermeiro de família, pela sua proximidade com o sistema familiar tem um 
importante papel na articulação entre os cuidados de saúde primários e os cuidados 
prestados em ambiente hospitalar, mas também na identificação das necessidades reais 
da família no seu quotidiano. Tem a possibilidade de capacitar as famílias e indivíduos 
para as mudanças inerentes ao processo de doença e as suas limitações que influenciam 
o seio familiar. Esta importância é também evidenciada no recente DL 73/2017 de 21 de 
junho (altera o anterior DL Nº298/2007), referindo no ponto 4 do artigo 7º a 
obrigatoriedade enfermeiros especialistas em enfermagem de saúde familiar nas 
Unidades de Saúde Familiar. 
Consequentemente, para a realização da avaliação e intervenção familiar foram 
desenvolvidos modelos e teorias que pretendem ser orientadores das tomadas de decisão 
dos enfermeiros, sendo deles exemplo o Modelo de Avaliação e Intervenção da Família 
e o Inventário das Forças de Pressão do Sistema Familiar, o Modelo e Formulário de 
Avaliação da Família de Friedman, o Modelo de Calgary de Avaliação da Família e o 
Modelo de Avaliação e Intervenção Familiar (MDAIF) (Hanson, 2005; Figueiredo, 
2013). 
Relativamente ao MDAIF, este foi desenvolvido por uma enfermeira portuguesa, 
Maria Henriqueta Figueiredo, sustentando os seus princípios no pensamento sistémico. 
Este modelo que serve como referencial teórico e operativo foi desenvolvido com o 
objetivo de responder às necessidades sentidas pelos enfermeiros no cuidado com as 
famílias (Figueiredo, 2013). 
 
3.1.1. Modelo Dinâmico de Avaliação e Intervenção Familiar  
 
Os cuidados de enfermagem num contexto de Cuidados de Saúde Primários 
(CSP) exigem do profissional de saúde um entendimento profundo sobre a família, as 
suas sinergias e características, assumindo-a como uma unidade que é alvo de cuidados. 
O MDAIF reconhece a complexidade do sistema familiar e as suas propriedades 
específicas, como a globalidade, a equifinalidade e auto-organização, tendo como 
principio fundamental a família como unidade de cuidados de enfermagem, cujo 
objetivo é a promoção e potencialização dos pontos fortes familiares e, dos recursos e 
competências que a família tem disponíveis (OE, 2011; Figueiredo, 2013). 
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O MDAIF é um referencial teórico que foi co-construído e validado através da 
investigação realizada e desenvolvida no âmbito dos CSP, partindo do pressuposto de 
que os cuidados prestados devem ter a família como figura central, encarando-a como 
cliente ou unidade de cuidados, promovendo a potencialização das suas forças, recursos 
e competências. Os indicadores que constam  do modelo foram desenvolvidos no 
âmbito do projeto “Modelo Dinâmico de Avaliação e Intervenção Familiar: Uma ação 
transformativa em Cuidados de Saúde Primários”, promovido pela Escola Superior de 
Enfermagem do Porto e integrado no Center for Health Technology and Services 
Research da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, podendo ser consultados 
em http://www.esenf.pt/pt/i-d/projetos-internacionais/mdaif/ (ESEP, 2017). 
A avaliação familiar segundo este modelo possui três áreas fundamentais de 
atenção: a dimensão estrutural, a de desenvolvimento e a funcional, sendo que em cada 
uma delas surgem dados avaliativos ou de caracterização. Estes dados possibilitam um 
conhecimento mais profundo da família e das suas reais necessidades, permitindo 
simultaneamente sistematizar as forças e os problemas existentes no sistema familiar, 
recorrendo sempre à negociação com a família para a resolução dos problemas ou 
crises. 
De cada uma das dimensões supramencionadas é possível destacar indicadores 
avaliativos que possibilitam a recolha do máximo de informação inerente à família, de 
uma forma integradora e contextual, com o objetivo de contruir um quadro 
representativo do sistema familiar. Esta construção oferece um instrumento útil no 
planeamento e desenvolvimento de intervenções por parte dos enfermeiros especialistas 
em saúde familiar, conforme se pode visualizar na Figura 1 (Figueiredo, 2013). 
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Figura 1- Diagrama das áreas de atenção familiares por dimensão de avaliação 
                      Fonte: Figueiredo, 2013. Página 104 
 
Relativamente à dimensão de estrutural esta incide a sua atenção sobre a família, 
com o objetivo de identificar a composição desta e os vínculos nela existentes, tanto 
entre a família como entre os subsistemas, que podem indiciar riscos de saúde. Nesta 
dimensão é avaliada a composição familiar, o tipo de família, a existência de família 
extensa e o tipo e intensidade de contacto com esta, os sistemas mais amplos e as suas 
interações com estes, a classe social a que a família pertence, o edifício residencial onde 
a família habita, os sistemas de abastecimento de água e serviços de tratamentos de 
resíduos da habitação e o ambiente biológico, ou seja a existência de animal doméstico 
na família e as suas condições de vigilância, segurança e higiene. 
A avaliação referente à dimensão de desenvolvimento permite conhecer os 
fenómenos associados ao desenvolvimento e crescimento familiar. Nela é 
imprescindível que seja reconhecido o ciclo vital como um percurso previsível para as 
famílias, identificando os seus processos de evolução transacional que estão 
relacionados com o crescimento de cada família. Identificar e compreender estas etapas 
de evolução permite antecipar as mudanças e eventuais dificuldades, capacitando assim 
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as famílias para estas. Conhecer a etapa do ciclo vital em que a família se encontra 
permitirá compreender de forma mais ampla a família e, de acordo com a etapa, avaliar 
e intervir especificamente nesta. Nesta dimensão são avaliadas a satisfação conjugal, 
que integra a relação dinâmica, a comunicação e a interação e função sexual do casal, o 
planeamento familiar, que quando aplicável avalia a o uso de contracetivo, o 
conhecimento sobre a vigilância pré-concecional, o conhecimento sobre a reprodução e 
a fertilidade, a adaptação à gravidez através do conhecimento, comunicação e 
comportamentos de adesão, e também avalia o papel parental, nele integrando o 
conhecimento sobre o papel, os comportamentos de adesão, a adaptação da família à 
escola, a existência de consenso, conflitos e saturação do papel. 
Por fim, relativamente à dimensão funcional, este visa conhecer os padrões 
familiares que permitem desenvolver e desempenhar as tarefas familiares, e dos valores 
que viabilizam a sua concretização. Na avaliação funcional são integrados e avaliados o 
papel de prestador cuidados que enaltece a dimensão instrumental do funcionamento 
familiar, avaliando o conhecimento do papel, os comportamentos de adesão, o consenso 
do papel, o conflito do papel e a saturação deste e, o processo familiar que se centra nos 
padrões de interação, neste são avaliados a comunicação familiar, o coping familiar, a 
interação de papéis familiares, a relação dinâmica e as crenças familiares (Figueiredo, 
2012). 
Conjuntamente com os indicadores de avaliação apresentados, são utilizados 
outros instrumentos de recolha de dados e avaliação que são integrados na matriz 
operativa do MDAIF, tais como: 
• Genograma: este é um instrumento comummente utilizado na colheita de 
dados familiares, potenciando uma melhor perceção da estrutura familiar e 
dos seus problemas. Este instrumento permite o conhecimento do passado 
familiar, incluindo no mínimo três gerações, e os potenciais problemas do 
futuro. Este diagrama regista nele a estrutura interna e externa da família, 
viabilizando a compreensão dos vínculos existentes entre cada um dos 
membros;  
• Ecomapa: o instrumento em questão foca a sua atenção nas ligações e 
relações com o contexto externo ao sistema familiar. Nele são retratadas as 
relações familiares e sociais, sendo que a sua visualização gráfica permite 
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conhecer e compreender as experiências dos membros da família e as suas 
relações sociais; 
• Escala de Graffar: com a utilização deste instrumento é possível avaliar as 
condições socioeconómicas da família, possibilitando assim identificar a sua 
classe social. Este permitirá prever as condições de risco, bem como as 
potenciais alterações de comportamento de saúde e /ou desenvolvimento 
psicossocial. As características da família irão colocá-la em um dos cinco 
graus de cada um dos itens, profissão, nível de instrução, fonte de 
rendimentos, conforto do alojamento e aspeto da zona de habitação. O 
somatório das pontuações obtidas permite incluir a família numa das 
seguintes posições socias: classe alta (I), classe média alta (II), classe média 
(III), classe média baixa (IV) e classe baixa (V); 
• APGAR Familiar de Smilkstein: esta escala permite a avaliação do 
funcionamento das famílias, partindo do princípio de que os seus membros 
percebem o seu funcionamento, sendo ainda capazes de manifestar o seu 
grau de satisfação com as tarefas e dinâmicas familiares, sendo seguidamente 
avaliada, de acordo com o resultado, como funcional ou disfuncional; 
• Escala de FACES II: nesta escala pretende-se classificar as famílias de 
acordo com as relações existentes entre as dimensões de coesão, 
flexibilidade e adaptabilidade da família; 
• Escala de Readaptação Social de Holmes e Rahe: a utilização desta escala 
permite, a partir da valorização de determinadas situações de crise, ocorridas 
no último ano, seja possível avaliar as dificuldades que a família esteve 
sujeita, determinando assim a probabilidade de vir ou não a desenvolver uma 
doença psicossomática. A cada evento é atribuída uma pontuação, variando o 
resultado entre 0 e 300 pontos (Sampaio & Resina, 1994; Figueiredo, 2013). 
Alguns dos instrumentos supracitados integram a atividade diagnóstica, 
conjuntamente com os dados que constituem cada área de atenção, permitindo a 
interpretação de resultados e a formulação diagnóstica, considerando sempre as 
especificidades únicas de cada família. 
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A utilização deste modelo de avaliação e intervenção familiar permitirá que 
sejam avaliadas as reais necessidades de cada família, pelo enfermeiro, legitimando as 
tomadas de decisão dos mesmos na sua prestação de cuidados à família. 
Contextualizada a temática em estudo, apresenta-se no capítulo seguinte o 
estudo empírico. 
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PARTE II- ESTUDO EMPIRICO 
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4- ENQUADRAMENTO METODOLÓGICO 
 
Neste capítulo, e tendo por base a concetualização teórica abordada 
anteriormente, será apresentado o problema de investigação, os objetivos, tipo de 
estudo, população e amostra, variáveis e instrumentos de colheita de dados e 
procedimentos formais e éticos. 
O trabalho de investigação desenvolvido encontra-se integrado no projeto 
“Modelo Dinâmico de Avaliação e Intervenção Familiar: Uma ação transformativa em 
Cuidados de Saúde Primários”, promovido pela Escola Superior de Enfermagem do 
Porto e integrado no Center for Health Technology and Services Research da Faculdade 
de Medicina da Universidade do Porto. 
 
4.1. PROBLEMA DE INVESTIGAÇÃO 
Nos últimos anos tem sido possível verificar que existe um incremento das 
doenças crónicas, nomeadamente dos casos identificados de EM, que causam 
incapacidade e, consequentemente, dependência. Esta situação resulta em alterações na 
vida diária da pessoa com EM e das suas sinergias familiares. O emergir de uma doença 
crónica em qualquer etapa do ciclo vital individual e familiar afeta a sua estabilidade e, 
invariavelmente a saúde da própria família (Peixoto & Santos, 2009). 
Para enfrentar a situação de doença de um familiar e melhor se adaptar às 
alterações inerentes à doença, os membros familiares podem fazer uso do coping, sendo 
importante para os profissionais de saúde avaliar e conhecer a forma como as famílias 
encaram e se adaptam ao diagnóstico de uma doença crónica e, quais as estratégias de 
coping por elas utilizadas. Esta é uma temática de suma importância na relação com a 
família, facilitando a intervenção direcionada a cada problema familiar. Estudos nesta 
área, como é o caso da investigação realizada por Martins, Filho & Pires (2011), cujo 
objetivo era analisar o impacto sofrido pelas famílias ao descobrir que um dos 
familiares foi diagnosticado com uma doença crónica, revelou que relativamente às 
estratégias de coping utilizadas, as famílias recorriam à resolução de problemas, seguida 
do suporte social, sendo que a estratégia menos utilizada estava relacionada com a 
aceitação de responsabilidade.  
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Sendo a EM uma doença que afeta jovens adultos e com sintomas que variam entre a 
depressão, a fadiga, o declínio cognitivo e a dor, entre outros, conhecer as estratégias de 
coping utilizadas pelos membros da família torna-se essencial para entender as sinergias 
familiares e existir assim  uma intervenção orientada para a família, uma vez que um 
coping adequado leva a ajustamento adequado. Considerando as especificidades e 
individualidade de cada sistema familiar é  
essencial cuidados prestados, conhecendo para tal as relações e interações existentes 
entre os membros da família e, consequentemente identificar as necessidades de 
mudança ao nível do funcionamento familiar. O enfermeiro de família deve assim 
desenvolver competências especificas que lhe permitam intervir na família e nos seus 
elementos individualmente de forma a que esta se sinta segura, mas também treinar as 
habilidades adequadas a cada situação especifica, identificando as necessidades e 
orientando outros profissionais, diminuindo, consequentemente a sobrecarga dos 
cuidadores e o incremento da qualidade de vida das famílias cuidadoras (Maia et al, 
2008; Simonetti & Ferreira, 2008; Peixoto & Santos, 2009). 
Considerando os aspetos supramencionados, o presente estudo visa compreender 
este fenómeno orientado para as estratégias de coping e para o processo familiar das 
famílias com um membro portador de EM. 
Sobressaiu, assim, a questão de investigação: Quais as estratégias de coping 
utilizadas pelas famílias com membro portador de Esclerose Múltipla? 
 
4.2.OBJETIVOS 
 
Este estudo tem como objetivos:  
• Caracterizar a pessoa da família portadora de Esclerose Múltipla / 
Caracterizar o membro da família identificado como cuidador; 
• Avaliar as necessidades das famílias com membro portador de Esclerose 
Múltipla no âmbito do processo familiar; 
• Identificar as estratégias de coping adotadas pelas famílias com membro 
portador de Esclerose Múltipla. 
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4.3.TIPO DE ESTUDO  
 
Atendendo a que o conhecimento sobre o fenómeno é manifestamente 
insuficiente, a natureza do estudo é quantitativa não sendo por isso formuladas 
hipóteses.  
Trata-se de um estudo descritivo, uma vez que visa descrever as características 
da pessoa portadora de Esclerose Múltipla e do membro da família, as necessidades no 
âmbito do processo familiar e estratégias de coping adotadas pelas famílias, obtendo 
assim uma visão geral da situação da amostra estudada e, transversal pois procurou a 
medição da frequência das estratégias de coping num dado momento (Fortin, 2009). 
 
4.4.POPULAÇÃO E AMOSTRA 
 
A população alvo de um estudo é definida como um conjunto de pessoas que 
têm características que satisfazem os critérios de inclusão previamente definidos pelo 
investigador e que permitem conceber generalizações. Os critérios de inclusão são as 
características essenciais, que permitem a máxima homogeneidade da amostra (Fortin, 
2009). 
 A população abrangida pelo presente estudo são famílias com membro portador 
de Esclerose Múltipla, inscritos na lista de doentes diagnosticados com a doença no 
Serviço de Neurologia de uma Unidade Local de Saúde num total de 78. Para a 
realização da entrevista e, consequentemente desenvolvimento do estudo, a pessoa 
portadora de EM identificou o elemento da família ou pessoa próxima capaz de prestar 
cuidados nos momentos de surtos, em que a sua incapacidade se manifestava. 
 No que concerne à amostragem esta consiste numa amostra não probabilística, 
nomeadamente, amostragem acidental, casual ou por conveniência, reunindo assim 
indivíduos com características específicas. 
 Os participantes do estudo foram selecionados de acordo com os seguintes 
critérios: ter mais de dezoito anos; integrar a composição familiar de uma pessoa 
portadora de Esclerose Múltipla; a pessoa portadora de Esclerose Múltipla ser utente da 
consulta de Neurologia; ter capacidade de proporcionar consentimento informado, livre 
e esclarecido. 
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4.5.VARIÁVEIS E INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS 
 
As variáveis numa investigação são classificadas de acordo com a função que 
têm ao longo desta. Assim, serão abordadas variáveis de investigação, que se tratam de 
qualidades, características ou propriedades que são observadas ou medidas, não 
existindo neste domínio relações de causa efeito entre as variáveis passíveis de 
observação e variáveis de atributo que são características pré-existentes dos 
participantes no estudo, estando nelas incluídas dados demográficos (Fortin, 2009). 
As variáveis representam aspetos relevantes dos fenómenos, sendo importante 
que sejam individualizadas para que possam ser utilizadas adequadamente numa 
investigação. É imprescindível que se proceda à sua operacionalização, de forma a que 
os dados sejam dispostos corretamente para que a recolha, a análise e a interpretação 
seja célere e sem incorrer em erro. 
Na seleção das variáveis para este estudo foi tido em conta a revisão 
bibliográfica realizada e a amostra em estudo, de forma a caracterizar a pessoa 
portadora de EM e o membro da família identificado como cuidador. 
 
 Variáveis de caracterização da pessoa portadora de Esclerose Múltipla 
 Caracterização sociodemográfica 
• Sexo; 
• Idade:  
• Estado Civil; 
• Escolaridade- a operacionalização desta variável segue as orientações do 
Instituto de Emprego e Formação Profissional (IEFP); 
• Profissão- a operacionalização desta variável segue as categorias da 
classificação portuguesa das profissões proposta pelo Instituto Nacional 
de Estatística (INE, 2010) (Anexo I) 
• Situação Profissional 
A caracterização das limitações decorrentes da EM foi fundamentada nas 
limitações mais referidas por estas pessoas na literatura, salientando-se os estudos de 
Maia et al (2008) e de Holland et al (2011), nomeadamente: fadiga extrema; fraqueza; 
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espasticidade; perturbações da linguagem; perturbações da visão; declínio cognitivo; 
perturbações intestinais e/ou bexiga. 
 
Caracterização da dependência teve em conta os autocuidados referenciados 
no MDAIF (Higiene, Comer, Beber, Ir ao Sanitário, Comportamento de Sono e 
Repouso, Atividade Recreativa, e Gestão do Regime Terapêutico). O grau de 
dependência varia entre ajuda parcial que diz respeito a alguém que consegue iniciar e 
não terminar uma tarefa, ajuda total, em que a pessoa não consegue iniciar ou terminar 
a tarefa mas participa nela e, total com cuidados especiais a pessoa que necessita de 
ajuda total no decorrer de toda a tarefa, não participando nesta. 
 
Varáveis de caracterização do elemento da família identificado como 
cuidador 
Caracterização sociodemográfica 
 
• Sexo; 
• Idade; 
• Escolaridade; 
• Profissão; 
• Situação Profissional; 
• Grau de Parentesco/ Relação Afetiva com a pessoa com Esclerose 
Múltipla 
• Tipo de Família- a operacionalização desta variável seguiu a 
classificação utilizada por Figueiredo (2013): 
o Casal: família constituída por homem e mulher, ou parceiros do 
mesmo sexo, que podem ou não ser legalmente casados; 
o Família Nuclear: tipo de família constituído por homem e mulher ou 
parceiros do mesmo sexo, que podem ou não ser legalmente casados, 
com filhos biológicos ou adotados; 
o Família Reconstruída: família em que pelo menos um elemento do 
casal possui uma relação anterior e um filho decorrente desse 
relacionamento; 
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o Família Monoparental: família constituída por uma figura parental 
única, com a presença de uma ou mais crianças, devendo ser ainda 
identificado por quem esta é liderada, por homem ou por mulher. 
o Coabitação: homens e mulheres solteiros que partilham a mesma 
habitação; 
o Família Institucional: este tipo de família inclui instituições, lares de 
idosos, orfanatos, conventos e internatos; 
o Comuna: reporta-se a grupos de homens, mulheres e crianças, sem 
uma delimitação dos subsistemas relacionados a grupos domésticos; 
o Unipessoal: constituída por apenas uma pessoa numa habitação; 
o Alargada: família que pode ser constituída por três gerações da 
família, ou casal ou família nuclear e outros parentes ou pessoas com 
outros vínculos que não os de parentesco (Figueiredo, 2013). 
 
Caracterização do processo familiar 
De forma a dar resposta aos objetivos previamente propostos, e considerando o 
referencial teórico e operativo do MDAIF (Figueiredo, 2012) foi considerada para 
avaliação a área de atenção Processo Familiar que integra a Dimensão Funcional deste 
modelo. 
Segundo a autora do modelo, o processo familiar visa a compreensão da 
dimensão interrrelacional da família, incluído nele os processos de circularidade, auto-
organização, equifinalidade, globalidade entre outros que caracterizam os sistemas 
familiares. Inclui a comunicação familiar, coping familiar, interação de papéis 
familiares, relação dinâmica e crenças familiares, que permitem conhecer e identificar 
as necessidades de mudança no funcionamento familiar. 
Para a avaliação do processo familiar da pessoa com Esclerose Múltipla, 
recorreu-se assim à matriz operativa do MDAIF, sendo aplicadas as escalas de 
Readaptação Social de Holmes e Rahe, FACES II e Apgar Familiar de Smilkstein, 
conforme preconiza a autora. 
A Escala de Readaptação Social de Holmes e Rahe                                        
consiste numa lista de 43 eventos. Esta escala visa correlacionar os eventos de vida 
experimentados com as situações de stresse e doença, tendo como base os  
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acontecimentos passados ou recentes, circunscritos num período de um ano. A cada 
situação da escala é atribuída uma pontuação, que varia entre uma escala de 11 a 100 
pontos. Com a soma dos pontos obtidos por cada acontecimento ou evento da vida 
obtém-se um score que pode ser categorizado entre os 150 e os 200 pontos que indica 
uma menor probabilidade de incidência de doenças, entre os 200 e os 300 pontos que 
sugere 50% de probabilidade de adoecer de algum tipo de doença físico e/ou mental e, 
por fim um score superior a 300 pontos indica 80% de probabilidade de adoecer de 
doença psicossomática (Figueiredo, 2013). 
A Escala de FACES II, visa a avaliação da coesão, adaptabilidade e flexibilidade 
das famílias. É constituída por 30 itens, dos quais 16 pertencem à dimensão da coesão 
(1,3,5,7,9,11, 13,15,17,19,21,23,25,27,29 e 30) e os restantes à dimensão da 
adaptabilidade (2,4,6,8,10,12,14,16, 18,20,22,24,26 e 28), sendo cada questão 
respondida numa escala de 1 a 5, quase nunca, de vez em quando, às vezes, muitas vezes 
e quase sempre. As famílias são depois categorizadas quanto à coesão em 
Desmembrada, Separada, Ligada e Muito Ligada, quanto à adaptabilidade em Rígida, 
Estruturada, Flexível e Muito Flexível e, por fim quanto ao tipo de família em Muito 
Equilibrada, Equilibrada, Meio-Termo e Extrema. 
O Apgar Familiar de Smilkstein é uma escala que visa a avaliação do 
funcionamento das famílias, tendo como fundamento a forma como os elementos da 
família percecionam este funcionamento, manifestando o seu grau de satisfação 
relativamente ao cumprimento das suas funções. A escala é composta por 5 perguntas 
cujas respostas podem variar entre Quase Sempre, Algumas Vezes e Quase Nunca, cuja 
pontuação varia entre 2 e 0 pontos. A soma destes pontos oferece uma perceção global 
relativa ao funcionamento da família, variando estas entre Família altamente funcional 
(7 a 10 pontos), Família com moderada disfunção (4 a 6 pontos) e Família com 
disfunção acentuada (0 a 3 pontos) 
Relativamente às estratégias de coping, além das questões que integram a matriz 
operativa do MDAIF, foi utilizado o Inventário de Avaliação Pessoal Orientado para a 
Crise em Família (F-COPES), desenvolvido por McCubbin, Olson e Larson em 1981 e 
validado para a população portuguesa em 1990 por Canavarro, Serra, Firmino e 
Ramalheira (Anexo II). 
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Este é um instrumento de colheita de dados constituído por trinta itens, cujo 
objetivo é identificar as estratégias comportamentais adotadas por famílias em 
dificuldades ou situações difíceis para a resolução dos problemas. O F – COPES 
pretende avaliar dois níveis de interação, o primeiro do individuo com o sistema 
familiar, avaliando por isso as estratégias que as famílias utilizam para enfrentar os 
problemas no seu núcleo familiar e, o segundo do sistema familiar com um contexto 
social mais amplo, avaliando as estratégias que as famílias utilizam para enfrentar os 
problemas do contexto externo (McCubbin, Olson,& Larsen 1996). 
 O F-COPES possui cinco subescalas: Obtenção de suporte social (itens 
1,2,4,5,10,16,20,25 e 29) que avalia a capacidade que a família tem para se 
comprometer a obter o suporte de amigos, vizinhos ou da família alargada, 
Reenquadramento (itens 3,7,11,13,15,19,22,24) que estima a capacidade de redefinir os 
acontecimentos stressantes de modo a que estes obtenham uma visão mais otimista, 
Procura de Suporte Espiritual (itens 14,23,27,30) que avalia a capacidade da família 
para procurar apoio emocional de acordo com o seu sistema de crenças, Mobilização da 
família para a obtenção e aceitação de ajuda (6,8,9,21) que avalia a capacidade da 
família para procurar ajuda na comunidade e aceitar a ajuda dos outros e, Avaliação 
Passiva (itens 12, 16, 17, 28) que avalia o grau que a família aceita/lida com os 
acontecimentos stressores. 
No que concerne a cotação dos itens da escala estes estão organizados numa 
escala tipo Lickert de cinco pontos, que variam entre “Discordo totalmente” (1 ponto) e 
“Concordo totalmente” (5 pontos). As dimensões das estratégias de coping de uma 
família são avaliadas recorrendo ao valor total dos itens e das suas subescalas. O 
resultado pode variar entre 0 e 145 pontos, sendo que quanto maior o resultado, maior 
recurso às estratégias de coping por parte da família (Soares, 2009; Cunha & Relvas, 
2017). 
Todos os instrumentos foram aplicados através de entrevista semiestruturada 
(Apêndice I). 
A fiabilidade das escalas de Readaptação Social de Holmes e Rahe, FACES II, APGAR 
Familiar de Smilkstein e F-COPES, foi estudada através da análise da consistência 
interna. Para tal, foi determinado o alpha de Cronbach, cujos valores podem variar 
entre 0 e 1. Considerando os resultados obtidos para este coeficiente, os valores que 
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mais se aproximam de 1 revelam uma maior consistência interna das escalas, sendo que 
quanto mais elevada for a consistência interna, mais os enunciados que as constituem 
estão correlacionados e maior a sua homogeneidade.  Este é um procedimento 
estatístico adequado para a maioria das escalas, e de acordo com vários autores, 
Nunnally (1978), citado por Mâroco e Marques (2006), a apresentação de resultados 
iguais ou superiores a 0.70 revelam uma boa consistência interna. 
 No entanto, existem outros autores, como DeVellis (1991), citado por Mâroco e 
Marques (2006) que consideram aceitáveis valores iguais ou superiores a 0.60, 
especialmente quando o número de itens constantes nas escalas é reduzido. 
Os resultados apresentados no Quadro 1 permitem constatar que a Escala de 
Readaptação Social de Holmes e Rahe apresenta um alpha de Cronbach de 0.844, 
evidenciado uma boa consistência interna e, consequentemente, permite considerar que 
no presente estudo este instrumento evidencia boa fiabilidade. O mesmo se verifica com 
a escala FACES II e o Apgar Familiar de Smilkstein, que apresentam um alpha de 
Cronbach de 0.855 e de 0.844 respetivamente, demonstrando uma boa consistência 
interna, logo uma boa fiabilidade deste instrumento no estudo. 
Relativamente aos resultados obtidos com a escala F-COPES, é possível 
verificar que o alpha de Cronbach global da escala é superior a 0.7, o que evidencia 
uma boa fiabilidade. 
 
Quadro 1- Estudo psicométrico das escalas de Readaptação Social de Holmes e Rahe, FACES II, 
APGAR Familiar de Smilkstein e F-COPES 
 
Escalas 
Alpha de 
Cronbach 
Escala de Readaptação Social de Holmes e Rahe 0.844 
FACES II 0.855 
Apgar Familiar de Smilkstein 0.844 
F- COPES 
 
• Avaliação Passiva 
• Mobilização da família para a obtenção e aceitação 
de ajuda 
• Procura de suporte espiritual 
• Reenquadramento 
• Obtenção de suporte social 
0.797 
 
0.653 
0.610 
 
0.462 
0.666 
0.567 
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4.6. PROCEDIMENTOS FORMAIS E ÉTICOS 
 
Numa investigação que envolve a atividade humana e as suas relações, 
comportamentos, modos de vida das famílias e os seus sentimentos, esta deve ser 
orientada por aspetos éticos que protegem os direitos das pessoas, não existindo assim, 
no decorrer da investigação, prejuízo para o investigado. No decorrer desta investigação 
foram respeitados os seguintes princípios éticos: 
• Respeito pelo consentimento livre e esclarecido: os participantes 
expressaram por escrito o seu consentimento livre e esclarecido, não tendo 
existido qualquer coação para participar no estudo; 
• Respeito pelos grupos vulneráveis: sendo que as pessoas vulneráveis têm a 
sua capacidade de escolha comprometida ou deficiente, estas não podem 
manifestar o seu consentimento para participar na investigação. Desta forma, 
não participaram nesta investigação pessoas mentalmente inaptas, internadas 
ou doentes em fase terminal; 
• Respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informações 
pessoais: no decorrer da investigação foi mantida a confidencialidade dos 
dados e o anonimato dos participantes; 
• Respeito pela justiça e equidade: no decorrer da investigação não foram 
discriminados grupos ou pessoas, sendo que a escolha dos participantes foi 
condicionada pelo problema de investigação e não com a conveniência do 
investigador (Fortin, 2009). 
Na recolha de dados, que se reconhece como um momento formal, que exige a 
identificação de determinados utentes que respeitam os critérios de inclusão na amostra, 
está-lhe inerente aspetos formais e éticos que devem ser respeitados. 
Para que fosse possível a recolha de dados foi realizado um pedido formal para a 
identificação de utentes com o diagnóstico de Esclerose Múltipla, bem como dos 
cuidadores identificados como tal ao Conselho de Administração da Unidade Local de 
Saúde e à Comissão de Ética desta organização, com as explicações necessárias e 
pertinentes sobre o desenho de investigação (Apêndice II). 
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A recolha de dados foi realizada após a autorização deferida pelo Conselho de 
Administração e pela Comissão de Ética da Unidade Local de Saúde, tendo sido 
assegurado, no decorrer de toda a investigação, o anonimato e confidencialidade da 
identificação dos participantes (Anexo III). Decorreu nos meses de junho e julho de 
2017, em contexto selecionado pelos participantes, nomeadamente no seu domicílio, 
possuindo características adequadas para a entrevista, como privacidade e pouco ruído 
de fundo, num total de 25 famílias, o que corresponde a 32% das famílias com membro 
portador de EM, inscritos na consulta de Neurologia da Unidade Local de Saúde. 
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5. APRESENTAÇÃO DOS RESULTADOS 
No decorrer deste capítulo serão apresentados os resultados obtidos com a 
aplicação dos instrumentos de recolha de dados. 
Para o tratamento estatístico dos dados obtidos recorreu-se ao programa 
Statistical Package for the Social Sciences 22 (SPSS). 
O capítulo é iniciado com a caracterização da pessoa portadora de EM e da 
pessoa identificada como cuidador, caracterização do processo familiar e por fim a 
identificação das estratégias de coping adotadas pelas famílias com membro portador de 
EM. 
A amostra é composta por 25 participantes, dela fazem parte cuidadores de 
pessoas com Esclerose Múltipla, identificados pela pessoa portadora como tal, que se 
encontram inscritos na consulta de Neurologia da Unidade Local de Saúde e que 
cumprem os requisitos para inclusão na amostra. 
 
Caracterização da pessoa portadora de EM 
Relativamente às características sociodemográficas da pessoa portadora de EM 
(Quadro 2) 76% são do sexo feminino e 24% do sexo masculino. As idades situam-se 
entre os 35 e os 65 anos, apresentando uma média de 48,24 anos e desvio padrão de 
9.968. No que concerne ao estado civil, é possível verificar que a maioria são 
casados/união de facto (64%), seguidos de 24% que são solteiros e 8% 
Divorciado/Separado. 
Em relação à escolaridade é possível verificar que a maior percentagem é 
ocupada pela licenciatura (44%), sendo que 12% têm o 2º ciclo do ensino básico, com 
igual percentagem de 20% encontra-se o 3º ciclo do ensino básico e o ensino secundário 
e, por fim com 4% encontra-se o mestrado. 
A categoria profissional que assume maior percentagem, segundo a classificação 
do IEFP, é Pessoal Administrativo com 20% da amostra, seguido de Técnicos e 
profissionais de nível intermédio e os trabalhadores qualificados da indústria, 
construção e artífices com 16% cada. Na amostra, a profissão menos representativa são 
as profissões das Forças Armadas com 8%.  
A maioria está reformada, 52%, seguido de 44% que se encontra empregada e 
apenas 4% está desempregada. 
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Quadro 2 - Caracterização sociodemográfica das pessoas portadoras de Esclerose Múltipla 
 
Variável Total 
n % 
Grupo 
etário 
≤ 35 anos 
36-45 anos 
46-55 anos 
56-  65 anos 
4 
4 
11 
6 
16 
16 
44 
24 X̅=48.24; X̃= 50.00;  Mo = 42; s = 9.968; Mínimo=30; Máximo=63 
Sexo Masculino 
Feminino 
6 
19 
24 
76 
Estado Civil Casado/União de Facto 
Solteiro 
Divorciado/Separado 
16 
7 
2 
64 
28 
8 
Escolaridade 2º ciclo do ensino básico 
3º ciclo do ensino básico 
Ensino Secundário 
Licenciatura 
Mestrado 
3 
5 
5 
11 
1 
12 
20 
20 
44 
4 
Profissão - Profissões das Forças Armadas 
- Especialistas das atividades intelectuais e cientificas 
- Técnicos e profissionais de nível intermédio 
- Pessoal administrativo 
- Trabalhadores dos serviços pessoais, de proteção e 
segurança e vendedores 
- Trabalhadores qualificados da indústria, construção e 
artífices 
- Operadores de instalação de máquinas e trabalhadores de 
montagem 
2 
3 
4 
5 
4 
 
4 
 
3 
8 
12 
16 
20 
16 
 
16 
 
 
12 
 
Situação 
Profissional 
Empregado 
Desempregado 
Reformado 
11 
1 
13 
44 
4 
52 
 
Relativamente à caracterização das limitações decorrentes da EM verifica-se que 
80% das pessoas com EM têm como limitação a fadiga extrema, seguida pela fraqueza e 
pela espasticidade representando 44%. A limitação menos referenciada pelos 
participantes são as perturbações da marcha, com 4% (Gráfico 1).  
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0
0,5
1
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2
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Parcial Total Total com Cuidados especiais
80
44 44
8
40
12
0
12
4
0
10
20
30
40
50
60
70
80
90
                  Gráfico 1- Caracterização das limitações decorrentes da EM  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Em relação à dependência das pessoas portadoras de EM, a maioria (80%) são 
independentes nos autocuidados. 
Da amostra estudada existem apenas cinco pessoas que apresentam dependência 
nos autocuidados, sendo possível destacar que destas, três pessoas têm necessidade de 
ajuda total no autocuidado de atividade física e, duas pessoas no autocuidado de 
atividade recreativa. De salientar ainda uma pessoa que necessita de ajuda total com 
cuidados especiais nos autocuidados de Gestão do regime terapêutico e Ir ao sanitário, 
conforme se pode observar no Gráfico 2.  
 
Gráfico 2-Caracterização do grau de dependência nos autocuidados   
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Caracterização da pessoa identificada como cuidador 
Relativamente às características sociodemográficas das pessoas identificadas 
como cuidador (Quadro 3) apresentavam idades compreendidas entre os 27 e os 86 
anos, com uma média de idades de 55.52 anos e desvio padrão de 12.95, são 
maioritariamente do sexo feminino com 56%. A maioria são casados/união de facto 
(72%), seguidos de viúvos com 16% e solteiros com 8%. 
No que diz respeito à profissão, 32% são Trabalhadores dos serviços pessoais, 
de proteção e segurança e vendedores, seguidos pelos Especialistas das atividades 
intelectuais e científicas com 24%.  
Quanto à situação profissional 56% estavam empregados, seguidos dos 
reformados com 32% e desempregados com 12%. 
 
 Quadro 3- Caracterização sociodemográfica das pessoas identificadas como cuidadores  
Variável Total 
n % 
Grupo 
etário 
≤ 35 anos 
36-45 anos 
46-55 anos 
56-  65 anos 
66- 75 anos 
≥76 anos 
3 
0 
8 
10 
2 
2 
12 
0 
32 
40 
8 
8 �̅=55.52; �̃= 56.00;  �� = 62; s = 12.95 ; Mínimo=27; Máximo=86 
Sexo Masculino 
Feminino 
11 
14 
44 
56 
Estado Civil Casado/União de Facto 
Solteiro 
Viúvo 
Divorciado/Separado 
18 
2 
4 
1 
72 
8 
16 
4 
Profissão - Especialistas das atividades intelectuais e cientificas 
- Técnicos e profissionais de nível intermédio 
- Pessoal administrativo 
- Trabalhadores dos serviços pessoais, de proteção e segurança 
e vendedores 
- Trabalhadores qualificados da indústria, construção e 
artífices 
- Operadores de instalação de máquinas e trabalhadores de 
montagem 
6 
4 
2 
8 
 
2 
 
3 
24 
16 
8 
32 
 
8 
 
12 
Situação 
Profissional 
Empregado 
Desempregado 
Reformado 
14 
3 
8 
56 
12 
32 
 
Em relação ao grau de parentesco/relação afetiva com a pessoa portadora de EM 
a maior percentagem (48%) revela que é o cônjuge, seguido de Irmão/ Irmã com 28%, 
Pai/Mãe com 20% e por fim Sogra com apenas 4% da amostra (Gráfico 3). 
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Gráfico 3- Caracterização do grau de Parentesco/ Relação Afetiva com a pessoa 
portadora de Esclerose Múltipla
 
 
 
Como pode observar-se no gráfico 4, o tipo de família com maior percentagem 
(84%) é a família nuclear.  
 
Gráfico 4-  Caracterização do tipo de família
 
 
 
Caracterização do processo familiar 
Para avaliar o processo familiar, foi utilizada a matriz operativa do MDAIF, e as 
escalas preconizadas pela autora. Aqui são avaliados a comunicação familiar, coping 
familiar, interação de papéis familiares, relação dinâmica e crenças familiares, que 
permitem conhecer e identificar as necessidades de mudança no funcionamento 
familiar. 
20%
28%
48%
4%
Pai/Mãe Irmão/Irmã Marido/Esposa Sogra
Casal; 16%
Família Nuclear; 
84%
Casal Família Nuclear
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32%
68%
50% de probabilidade de adoecer por algum tipo de doença física e/ou psíquica
Menor probabilidade de incidência de doenças
Com a aplicação da Escala de Readaptação Social de Holmes e Rahe é possível 
verificar através da análise do Gráfico 5 que dos 25 inquiridos, 68% apresenta uma 
menor probabilidade de incidência de doenças e 32% da amostra apresenta 50% de 
probabilidade de adoecer de algum tipo de doença física e/ou psíquica. 
 
Gráfico 5- Resultados da Escala de Readaptação Social de Holmes e Rahe 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
No que concerne a comunicação familiar, esta está dividida em três áreas, a 
comunicação emocional, a comunicação verbal/não, verbal e a comunicação circular. 
 Relativamente à comunicação emocional é possível verificar, através da análise 
do Quadro 4, que quem expressa mais os sentimentos nas famílias inquiridas é o doente 
com 56% da amostra, seguido da mãe com 24%. No que concerne ao modo como se 
expressam os sentimentos, 88% estão satisfeitos, contudo 12% da amostra não se 
encontrar satisfeita referindo aspetos relacionados com a incompreensão familiar e a 
dificuldade de comunicação. No que diz respeito à aceitação da família relativamente à 
expressão de sentimentos dos seus membros 96% dos inquiridos referem que existe 
aceitação. Dos 4% que refere não existir aceitação indicam que existem elementos da 
família que não expressam os seus sentimentos. Relativamente ao impacto que os 
sentimentos de cada um tem na família, 88% dos inquiridos refere que este impacto é 
favorável. Os que afirmam que o impacto é desfavorável (12%) referem que existe 
indiferença familiar perante a situação familiar, e também comunicação ineficaz no seio 
familiar. 
Em relação à comunicação verbal e não verbal, a primeira questão está 
relacionada com a clareza do discurso familiar, permitindo que todos entendam o que se 
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pretende comunicar, sendo que 88% dos inquiridos respondem que sim e dos 12% que 
respondem não, referem existir membros da família que evitam falar sobre a doença e 
que existe dificuldade na comunicação familiar. 
Quando questionados se todos na família se expressam claramente no momento 
da comunicação, 96% da amostra refere que sim, sendo que apenas 4% responde que 
não aludindo que existe um elemento na família que não se exprime claramente. 
No que respeita a comunicação circular, esta encontra-se dividida em duas 
questões, a primeira relacionada com a satisfação dos membros sobre a forma como se 
comunica na família, na qual 88% dos inquiridos respondem que sim. Dos 12% que 
responderam não estar satisfeitos, apontaram a necessidade de existir um diálogo mais 
claro e que a comunicação familiar é ineficaz. 
A segunda questão diz respeito ao impacto que a expressão dos sentimentos tem 
na família, 96% da amostra refere que este impacto é favorável e 4% diz ser não 
favorável, dando como justificação o facto de existir um elemento da família que não se 
exprime claramente. 
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Quadro 4 – Caracterização da comunicação familiar 
 
No que concerne ao coping familiar, designado por “solução de problemas”, este 
pretende avaliar a capacidade da família para mobilizar estratégias e recursos que 
possibilitem a manutenção do funcionamento familiar. Relativamente a este aspeto é 
possível verificar através da análise do Quadro 5 que, quando questionados sobre quem 
na família expressa mais os sentimentos, 56% da amostra refere ser a pessoa portadora 
de EM, seguido pela mãe com 24%. Na questão sobre quem tem a iniciativa para 
resolver os problemas, 52% da amostra refere ser a pessoa portadora de EM, seguida 
pela mãe com 20% e pelo marido com 12%. 
Quando a questão reporta para o facto de existir ou não discussão dos problemas 
em família, 84% dos inquiridos refere que existe discussão, sendo que 16% referem não 
existir, aludindo razões como o facto de que a discussão dos problemas não beneficia a 
 
Comunicação Emocional 
Total 
 N % 
Quadro 4- Caracterização da comunicação familiar Quem na família 
expressa mais os sentimentos 
Doente 
Marido 
Esposa 
Pai 
Mãe  
Filho 
Irmã 
14 
1 
1 
1 
6 
1 
1 
56 
4 
4 
4 
24 
4 
4 
Satisfação dos membros relativamente ao modo de expressão dos 
sentimentos 
Sim 
Não 
 
22 
3 
88 
12 
Aceitação da família relativamente à expressão de sentimentos dos 
seus membros 
Sim 
Não 
24 
1 
96 
4 
Impacto que os sentimentos de cada têm na família Sim 
Não 
22 
3 
88 
12 
 Comunicação Verbal/Não Verbal 
Todos na família são claros e diretos no discurso Sim 
Não 
22 
3 
88 
12 
Todos na família se expressam claramente quando comunicam 
com os outros 
Sim 
Não 
24 
1 
96 
4 
 Comunicação Circular 
Satisfação dos membros sobre a forma como se comunica na 
família 
Sim 
Não 
22 
3 
88 
12 
Impacto que tem na família a forma como cada um expressa os 
seus sentimentos 
Favorável 
Não 
Favorável 
24 
1 
96 
4 
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resolução destes, ou que o discurso é ineficaz. A pergunta seguinte incluída no coping 
familiar diz respeito à satisfação que os membros da família sentem com a forma como 
se discutem os problemas, cujos resultados demonstram que 92% dos inquiridos se 
sentem satisfeitos, em contrapartida 8% dizem não estar satisfeitos, relacionando esta 
insatisfação com o facto de o discurso familiar ser pouco claro ou ineficaz. 
Relativamente ao recurso a outros recursos externos à família para a resolução de 
problemas, 80% da amostra refere utilizar outros recursos e 20% diz não os utilizar por 
conseguirem resolver todos os seus problemas no seio familiar. 
Por fim, em relação ao coping familiar e a resolução de problemas, a totalidade 
da amostra refere ter experiências anteriores positivas na resolução dos problemas. 
 
 
Quadro 5-Caracterização do Coping Familiar 
 
Coping Familiar Total 
n % 
Quem na família expressa mais os sentimentos? Doente 
Marido 
Esposa 
Pai 
Mãe  
Filho 
Irmã 
14 
1 
1 
1 
6 
1 
1 
56 
4 
4 
4 
24 
4 
4 
Quem tem a iniciativa para os resolver? Doente 
Marido 
Esposa 
Casal 
Mãe 
Irmão 
13 
3 
1 
1 
5 
2 
52 
12 
4 
4 
20 
8 
Existe discussão sobre os problemas na família Sim 
Não 
21 
4 
84 
16 
Os membros da família sentem-se satisfeitos com a 
forma como se discutem os problemas? 
Sim 
Não 
23 
2 
92 
8 
A família recorre a outros recursos externos na 
resolução de problemas? 
Sim 
Não 
20 
5 
80 
20 
Experiências anteriores positivas Sim 25 100 
 
A avaliação dos papéis familiares existentes no seio da família, analisando o 
Quadro 6, permitiu constatar que a pessoa portadora de EM é aquela que assume 
maioritariamente este papel de provedor, ou seja é aquele que assume a 
responsabilidade da entrada de bens financeiros com uma percentagem de 32%, seguido 
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pelo pai e marido com 20% e 16% respetivamente, sendo que nenhum dos inquiridos 
refere conflito ou saturação do papel. 
Relativamente ao papel da gestão financeira, ou seja, aquele que está 
relacionado com as tarefas associadas à administração dos recursos financeiros e 
economia doméstica, este é desempenhado pelo casal em 24% dos inquiridos, seguidos 
com a percentagem de 20% pela pessoa portadora de EM, marido e mãe. Neste papel 
familiar existe consenso em relação ao papel e os inquiridos não apresentam saturação 
ou conflito de papel. 
Quando se fala no papel do cuidado doméstico, que implica o desempenho das 
responsabilidades domésticas como lavar a loiça, passar a ferro, ir às compras, cozinhar 
ou cuidar da roupa, este é assumido maioritariamente pela pessoa portadora de EM com 
36%, seguido pela mãe com 32%. Neste papel, duas pessoas (8% da amostra) referem 
saturação do papel, nomeadamente o doente responsável pelo cuidado doméstico que 
relata necessitar de mais ajuda nos momentos em que se instalam os surtos. 
Relativamente ao papel recreativo, que implica a iniciativa para a realização de 
atividades lúdicas ou a estimulação da família para realizar atividades recreativas, este é 
assumido maioritariamente pela pessoa portadora de EM (40%), seguido pelo marido e 
mãe com 16% e 12% respetivamente, sendo que existe consenso de papel e não existe 
conflito ou saturação deste.  
Por fim, o papel de parente, relacionado com a manutenção de contacto com a 
família e amigos, este é desempenhado maioritariamente pela pessoa portadora de EM 
(36%), seguido pela mãe com 24%, sendo consensual este papel e não existindo conflito 
ou saturação do papel. 
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Quadro 6-Caracterização dos Papéis Familiares 
Papéis Familiares 
Total 
n % 
Papel de Provedor Doente 
Marido 
Esposa 
Casal 
Pai 
Mãe 
Irmão 
8 
4 
1 
2 
5 
3 
2 
32 
16 
4 
8 
20 
12 
8 
Papel de Gestão Financeira Doente 
Marido 
Esposa 
Casal 
Mãe 
Pai 
6 
5 
2 
6 
5 
2 
20 
20 
8 
24 
20 
8 
Papel do Cuidado Doméstico Doente 
Mãe 
Casal 
Esposa 
Marido 
Sogra 
9 
8 
2 
3 
1 
2 
36 
32 
8 
12 
4 
8 
Papel Recreativo Doente 
Marido 
Esposa 
Casal 
Mãe 
Pai 
Irmão 
10 
4 
2 
2 
3 
1 
3 
40 
16 
8 
8 
12 
4 
12 
Papel de Parente Doente 
Marido 
Esposa Casal 
Mãe  
Pai 
Irmão 
9 
1 
3 
2 
6 
1 
3 
36 
4 
12 
8 
24 
4 
12 
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No que diz respeito à relação dinâmica das famílias, esta integra a influência e 
poder dos elementos da família e as alianças e uniões nela existentes, cujos resultados 
são apresentados no Quadro 7. 
Relativamente à influência e poder dentro do seio familiar, o membro que tem 
mais poder nas famílias da amostra estudada é a pessoa portadora de EM com 36%, 
seguido pela mãe e irmão com 16%, sendo que quando questionados sobre a satisfação 
relativamente à influência de cada membro nos comportamentos dos outros, a totalidade 
da amostra refere sentir-se satisfeita.  
Por fim, no que concerne as alianças e uniões existentes, 84 % da amostra 
afirma existirem alianças entre alguns dos seus membros, sendo que em contrapartida 
16% referem não existir relações, apontando como razão a morte de um elemento da 
família com quem mantinham essa aliança, ou facto de todos os elementos da família 
serem muito próximos. 
Quando a questão colocada está relacionada com a satisfação da forma como a 
família manifesta a sua união, a totalidade da amostra refere estar satisfeito. 
 
Quadro 7- Caracterização da Relação Dinâmica 
Variável 
Relação Dinâmica 
 
Total 
Influência e Poder n % 
Membro com maior poder na família 
 
 
 
 
 
Doente 
Marido 
Esposa 
Casal 
Pai 
Mãe 
Irmão 
Sogra 
9 
3 
1 
1 
2 
4 
4 
1 
36 
12 
4 
4 
8 
16 
16 
4 
Satisfação da família relativamente à influência de 
cada membro nos comportamentos dos outros 
Sim 25 100 
Alianças e Uniões   
Existem na família alianças entre alguns dos seus 
membros 
Sim 
Não 
21 
4 
84 
16 
Os membros da família   sentem-se satisfeitos com a 
forma como a família manifesta a sua união? 
Sim 25 100 
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76%
20%
4%
Família altamente funcional
Família com moderada disfunção
Família com disfunção acentuada
No que concerne a escala de FACES II, que avalia a coesão e adaptabilidade das 
famílias é possível, através da análise do Quadro 8, inferir que na coesão, em 60% da 
amostra a família é ligada, seguida por família separada com 20%. Na adaptabilidade, 
60% das famílias estudadas são muito flexíveis, 32% são flexíveis e com uma 
percentagem igual de 4% temos famílias rígidas e estruturadas. Da amostra estudada, 
80% são famílias do tipo equilibradas e 12% são meio termo.   
    
 
Quadro 8- Caracterização da coesão e adaptabilidade familiar 
 
 
Item 
Total 
n % 
Coesão Desmembrada 
Separada 
Ligada 
Muito Ligada 
3 
5 
15 
2 
12 
20 
60 
8 
Adaptabilidade Rígida 
Estruturada 
Flexível 
Muito flexível 
1 
1 
8 
15 
4 
4 
32 
60 
Tipo de família Muito equilibrada 
Equilibrada 
Meio-Termo 
Extrema 
 
2 
20 
3 
0 
8 
80 
12 
0 
 
 
O APGAR Familiar de Smilkstein que estuda a funcionalidade familiar de 
acordo com a perceção dos seus membros, permitiu verificar que 76% considera a sua 
família altamente funcional, 20% com moderada disfunção e apenas uma família com 
disfunção moderada (Gráfico 6). 
Gráfico 6- Caracterização da funcionalidade familiar 
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Caracterização das estratégias de coping segundo a escala F-COPES 
A aplicação da escala F-COPES visa a avaliação das estratégias de coping 
familiar, estando organizada, tal como foi referido anteriormente, organizada em cinco 
subescalas, cujos resultados se apresentam no Quadro 9. 
No que concerne à subescala relacionada com a obtenção de suporte social é 
possível verificar que 40% refere não concordar nem discordar, seguido de 36% que diz 
concordar moderadamente com a obtenção deste suporte. No global, 44% concorda com 
a obtenção de suporte social. 
Na subescala orientada para o reenquadramento da família, ou seja, a 
capacidade que a família tem de redefinir um problema dando-lhe uma visão mais 
otimista, 64% da amostra refere concordar muito, seguido de 28% da amostra que 
concorda moderadamente. De ressalvar que nenhum dos inquiridos discorda no 
reenquadramento da família. 
Relativamente à procura de suporte espiritual, 40% dos inquiridos refere 
discordar moderadamente, seguidos de 32% que não concordam nem discordam; 20% 
concorda em procurar este tipo de suporte. 
Na subescala mobilização da família para a obtenção e aceitação de ajuda, 40% 
dos entrevistados refere não concordar nem discordar, 36% diz concordar 
moderadamente e 20% discordar moderadamente. 
Por fim, a avaliação passiva, ou seja, a forma como a família aceita os 
acontecimentos que causam stresse, 48% dos entrevistados dizem concordar 
moderadamente, seguidos por 32% que dizem não concordar nem discordar. 
Relativamente ao score global obtido com a aplicação da escala foi possível 
verificar que este tem um valor de 105, indicando que as famílias participantes no 
estudo recorrem a estratégias de coping para se adaptarem e ultrapassarem os momentos 
de crise. 
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Quadro 9 –Caracterização das estratégias de coping 
 
 
Subescalas 
Total 
n % 
Obtenção de Suporte 
Social 
Discordo muito 
Discordo moderadamente 
Não concordo nem discordo 
Concordo moderadamente 
Concordo muito 
1 
3 
10 
9 
2 
4 
12 
40 
36 
8 
Reenquadramento Discordo muito 
Discordo moderadamente 
Não concordo nem discordo 
Concordo moderadamente 
Concordo muito 
0 
0 
2 
7 
16 
0 
0 
8 
28 
64 
Procura de suporte 
espiritual 
Discordo muito 
Discordo moderadamente 
Não concordo nem discordo 
Concordo moderadamente 
Concordo muito 
2 
10 
8 
3 
2 
8 
40 
32 
12 
8 
Mobilização da 
família para a 
obtenção e aceitação 
de ajuda 
Discordo muito 
Discordo moderadamente 
Não concordo nem discordo 
Concordo moderadamente 
Concordo muito 
0 
5 
10 
9 
1 
0 
20 
40 
36 
4 
Avaliação Passiva Discordo muito 
Discordo moderadamente 
Não concordo nem discordo 
Concordo moderadamente 
Concordo muito 
0 
2 
8 
12 
3 
0 
8 
32 
48 
12 
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6. DISCUSSÃO DOS RESULTADOS 
 
De uma forma geral, os resultados obtidos permitiram dar resposta aos objetivos 
inicialmente propostos, quer na caracterização da pessoa portadora de EM e o membro 
da família identificado como cuidador, quer na avaliação das necessidades destas 
famílias no âmbito do processo familiar, bem como na identificação das estratégias de 
coping adotadas por estas famílias. 
A amostra do estudo é constituída por 25 famílias, com um membro portador de 
EM seguido na consulta de Neurologia da Unidade Local de Saúde. Relativamente à 
caracterização das pessoas portadoras de EM é possível verificar que estas são 
maioritariamente do sexo feminino, com idade compreendida entre os 35 e os 65 anos, 
sendo que a faixa etária mais representada é a de pessoas com idades entre os 46 e os 55 
anos. Estes resultados acompanham a tendência descrita em estudos realizados 
anteriormente por Bayen et al (2015), Learmonth et al (2016) e Neves et al (2017) que 
indicam que a doença se manifesta mais em mulheres, sendo elas adultas jovens e em 
idade ativa. As pessoas portadoras de EM que integram o estudo são maioritariamente 
casadas ou em união de facto, licenciadas, cuja profissão, segundo a classificação do 
IEFP, é a de pessoal administrativo, na sua maioria. No que concerne à sua situação 
profissional são reformadas, o que corrobora um estudo realizado por Neves et al em 
2017, que referia que a maioria das pessoas portadoras de EM eram desempregadas ou 
reformadas. Efetivamente esta é uma tendência referenciada pela maioria dos estudos 
consultados, tais como os de Milanlioglu et al (2014) e Holland et al (2011), que 
referem que devido às limitações decorrentes da doença, bem como o número de surtos 
que se instalam existe uma tendência para que estas pessoas estejam reformadas. Da 
experiência recolhida nesta área foi ainda possível verificar que ainda existe algum 
desconhecimento tanto das entidades empregadoras como da sociedade em geral sobre a 
etiologia desta doença, causando alguma incompreensão na pessoa portadora de EM, 
devido à imprevisibilidade dos surtos, da sua gravidade e duração. Sendo estes jovens 
adultos não é esperado, pela sociedade em geral, limitações tão imprevisíveis. 
No que concerne as limitações manifestadas por estas pessoas, a mais relevante é 
a fadiga extrema que acompanha a maioria das pessoas com este diagnóstico, ainda que 
não apresentassem outras limitações consideradas mais incapacitantes, seguida pela 
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espasticidade e fraqueza. Sendo a amostra constituída na maioria por adultos jovens, 
80% não apresenta qualquer dependência permanente, o que é corroborado pelos 
resultados obtidos em estudos realizados anteriormente como o de Neves et al (2017), 
que referiam que, apesar das limitações serem sentidas apenas a curto prazo (surtos) 
estas, devido à sua imprevisibilidade, alteram as sinergias existentes com a sociedade 
em geral e no seio da família.  
A pessoa identificada como cuidador assume extrema importância, uma vez que 
a EM implica tanto no doente como na sua família, alterações dos seus estilos de vida, 
da sua componente pessoal, afetiva, profissional e cognitiva, que alteram 
consequentemente o seu estilo de vida. Ser cuidador implica ainda algum esforço 
económico bem como sobrecarga física e emocional, devido à imprevisibilidade de 
duração e tipo de surto (Buhse, & Nurs, 2008). Neste estudo foi possível verificar que 
os cuidadores são maioritariamente do sexo feminino com idades compreendidas entre 
os 45 e os 65 anos, casados ou em união de facto, sendo que o mesmo se verificou no 
estudo realizado por Lee et al (2013) revelando que, maioritariamente, a figura do 
cuidador recai em mulheres, sendo que existe uma acumulação de papéis, uma vez que 
estes para além dos papéis familiares que desempenham são ainda trabalhadores ativos. 
 Sendo a amostra constituída por adultos jovens, casados ou em união de facto, a 
figura de cuidador recai sobre os seus cônjuges, pela sua proximidade afetiva e partilha 
de intimidade, resultados semelhantes aos encontrados nos estudos realizados por 
Santos et al (2010), Lee et al (2013) e Neves et al (2017). Esta é sem dúvida uma 
característica que deve ser sempre considerada, uma vez que, sendo a maioria das 
famílias estudadas famílias nucleares com filhos, com a instalação de uma doença 
crónica com características degenerativas, como a EM, assiste-se a uma alteração dos 
papéis e sinergias familiares, exigindo do enfermeiro de família uma intervenção 
direcionada às necessidades e dificuldades específicas identificadas. Estas famílias, 
nomeadamente o cuidador, devido às alterações sentidas decorrentes da progressão da 
doença referem sentir estar sujeitas a elevados níveis de stresse, que pode 
consequentemente alterar o seu bem-estar individual e familiar, aspetos como a 
sobrecarga financeira e a falta de apoio social são de suma importância (Lee et al, 2013; 
Strickland & Baguley, 2015). 
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Relativamente às necessidades identificadas nas famílias com membro portador 
de EM no âmbito do processo familiar foi possível verificar que a maioria das famílias 
estudadas têm o processo familiar funcional, sendo que uma pequena minoria, apresenta 
o processo familiar disfuncional, em muito relacionado com a comunicação que nem 
sempre é clara ou eficaz entre os membros da família, ou com o facto de a discussão dos 
problemas em família nem sempre ser benéfica na resolução destes. Quando no 
processo familiar nos remetemos para os papéis familiares, foi possível verificar que no 
papel do cuidado doméstico, existe saturação do papel, uma vez que este é assumido 
maioritariamente pela pessoa portadora de EM, referindo esta necessitar de mais ajuda 
nos momentos em que se instalam os surtos, podendo este aspeto ser considerado uma 
necessidade a abordar, devido à sobrecarga que pode causar. 
 Desta forma, identificar as necessidades das famílias, na área da enfermagem de 
saúde familiar, torna-se assim primordial, permitindo ao enfermeiro especialista uma 
intervenção direcionada, considerando a pessoa portadora de EM o seu cuidador e 
família parceiros no cuidar, possibilitando assim que os cuidados a prestar sejam 
acessíveis, centrados nas necessidades da pessoa e sua família, antecipando a 
necessidade de cuidados e em colaboração com os recursos existentes na comunidade 
No que concerne à aplicação da escala de FACES II, que visa a avaliação da 
coesão e adaptabilidade das famílias foi possível verificar que as famílias estudadas são 
maioritariamente ligadas, muito flexíveis e equilibradas, sendo que os níveis 
intermédios da escala são também os mais equilibrados para um bom funcionamento 
familiar, existindo flexibilidade relativamente a novas situações, permitindo assim o 
normal avançar da vida familiar. 
Pretendia-se com este estudo identificar as estratégias de coping adotadas pelas 
famílias com membro portador de EM, ou seja, verificar a forma como existe a 
mediação entre o stresse e o ajustamento psicológico à nova situação. Na generalidade 
dos casos o ajustamento psicológico é mais rápido e eficiente quando as estratégias de 
coping a que se recorre estão relacionadas com uma busca ativa da resolução do 
problema (Lee et al, 2013) Da amostra estudada, as estratégias mais utilizadas eram o 
reenquadramento, ou seja, capacidade para redefinir os acontecimentos stressantes de 
modo a que estes tenham uma visão mais otimista, recorrendo a esta 82% da amostra, 
seguido pela avaliação passiva, que diz respeito à aceitação da família dos 
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acontecimentos stressores e,  a obtenção de suporte social  que inclui a  capacidade de 
se comprometer com a obtenção de suporte de amigos, vizinhos ou família alargada 
com 42% da amostra a recorrer a esta estratégia. Estes resultados são semelhantes aos 
obtidos num estudo realizado por Pereira em 2012, cujas estratégias de coping mais 
utilizadas eram as relativas ao reenquadramento, podendo assim as famílias enfrentar as 
situações conflituantes, de forma a reestruturar as suas funções e papéis sempre que 
sintam necessidade. A estratégia menos utilizada pela amostra estudada foi a Procura 
de suporte espiritual, com apenas 20% da amostra.  
Relativamente ao score global, foi possível verificar que foi obtido o valor de 
105, o que revela que as famílias estudadas recorrem a estratégias de coping para 
enfrentar os seus problemas e se adaptarem às dificuldades decorrentes da existência de 
um elemento na família portador de EM. A utilização de estratégias de coping permitirá 
à família a manutenção da sua satisfação, o controlo do impacto dos acontecimentos 
stressantes e a manutenção da comunicação familiar nestes momentos e, por fim a 
evolução do sistema familiar. 
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CONCLUSÕES 
 
Sempre que, na prática de enfermagem se fala em família, devemos considerar 
que esta consiste num grupo de pessoas com ligações afetivas, que podem ou não ter 
laços de consanguinidade, e que estão em constante interação com o meio que o rodeia. 
Contudo, considerando que os vários elementos da família se influenciam mutuamente, 
quando surge uma doença crónica, como é o caso da Esclerose Múltipla, assiste-se a um 
momento de crise que atinge tanto a pessoa com o diagnóstico, como os restantes 
elementos da família, implicando necessariamente readaptação e modificações dos 
estilos de vida. Ao enfermeiro de família interessará conhecer as características e 
necessidades destas famílias, para definir estratégias de intervenção adequadas alvo dos 
seus cuidados.  
Foi na sequência dos aspetos supracitados que surgiu a questão de investigação 
que norteou este estudo. Acredita-se que o conhecimento, descrição e entendimento 
sobre as características da pessoa portadora de EM e o conhecimento das sinergias 
familiares podem influenciar e contribuir para a otimização dos cuidados, permitindo 
conhecer as reais necessidades das famílias e uma intervenção mais adequada ao 
sistema familiar. Nesse sentido realiza-se agora uma síntese dos resultados obtidos. 
A amostra foi constituída por 25 famílias com membro portador de EM. As 
pessoas com o diagnóstico de EM são maioritariamente do sexo feminino, com idades 
compreendidas entre os 46 e os 55 anos e reformadas. Sendo uma doença neurológica 
degenerativa existem limitações sentidas pela pessoa portadora, que na amostra 
estudada eram a fadiga extrema, a espasticidade e a fraqueza. 
Considerando que o momento do surto é imprevisível no aparecimento e 
duração, a figura de cuidador assume um papel fulcral para ultrapassar estas 
dificuldades, exigindo deste alterações dos seus estilos de vida. No estudo realizado as 
pessoas identificadas como cuidadores, são maioritariamente do sexo feminino, com 
idades compreendidas entre os 45 e os 65 anos, em que a figura de cuidador recai sobre 
o cônjuge. 
A avaliação das necessidades das famílias, no âmbito do processo familiar, foi 
realizada com base na matriz operativa do MDAIF, e permitiu verificar que a maioria 
possuía o processo familiar funcional. Nos poucos casos em que o processo era 
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disfuncional, estava relacionado com a comunicação disfuncional, sendo referida a 
insatisfação na discussão dos problemas. Relativamente aos papéis familiares, o papel 
doméstico era assumido pela pessoa portadora de EM, referindo estas saturação do 
papel devido às dificuldades sentidas decorrentes das limitações da doença. Outro dos 
aspetos que se encontrava alterado no processo familiar, estava relacionado com as 
alianças e uniões existentes nas famílias, em que uma pequena minoria referiu que a 
inexistência destas alianças estava relacionada com a morte de um familiar próximo. 
A identificação das estratégias de coping adotadas pelas famílias foi avaliada 
com a aplicação da escala, validada para a população portuguesa, F-COPES. As 
estratégias de coping mais utilizadas pela amostra estudada foram o reenquadramento, a 
avaliação passiva e a obtenção de suporte social. Aquela que apresentou resultados 
menos significativos foi a procura de suporte espiritual. Relativamente ao score global 
desta escala foi de 105, numa escala de 0 a 145, o que revelou que as famílias recorrem 
a este tipo de estratégias para ultrapassar os momentos de crise e se adaptarem às 
dificuldades decorrentes da evolução da doença. 
 
Implicações para a prática 
De considerar que o ponto de partida para cuidar de famílias com elemento 
portador de EM, e também das outras famílias, é a perceção das suas necessidades, 
ainda que esta avaliação nem sempre seja fácil. A avaliação destas necessidades 
proporciona às famílias momentos de reflexão em que podem expressar os seus 
sentimentos e preocupações, sendo ainda essencial para transmitir a estas famílias, a 
mensagem de segurança emocional, atenção e apoio para ultrapassar estes momentos de 
crise. O papel do enfermeiro de família assume uma fulcral importância, uma vez que 
este tem a oportunidade de acompanhar as famílias no decorrer do seu ciclo vital, 
esperando-se que este estudo tenha contribuído para uma reflexão sobre o tema e seja 
também um estimulo para o desenvolvimento de novas pesquisas nesta área. 
 Este estudo tem como grande objetivo conhecer as características da pessoa 
com EM e a sua família, tendo recorrido para tal ao processo familiar contido na matriz 
operativa do MDAIF, e as estratégias de coping que as famílias utilizam para enfrentar 
os momentos de crise decorrentes dos momentos dos surtos, bem como das limitações 
remanescentes destes. Desenvolver a utilização deste modelo concetual torna-se 
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imperioso, para que a prática clinica seja cada vez mais orientada para as necessidades 
das famílias, considerando-as como aliadas e principais intervenientes nas suas decisões 
de saúde. Espera-se assim que este trabalho constitua um pequeno contributo para o seu 
desenvolvimento. 
Da experiência recolhida na elaboração deste trabalho, existem aspetos que se 
destacam quando se considera a melhoria continua dos cuidados, tornando-se prioritário 
conhecer as efetivas necessidades e dificuldades sentidas por estas famílias, pela 
elevada suscetibilidade emocional e psíquica a que estão sujeitos. Para prevenir as 
consequências nefastas decorrentes da instalação de uma doença crónica com carácter 
degenerativo, como é o caso da EM, em que o diagnóstico ocorre em jovens adultos, no 
inicio da sua vida profissional, afetiva e familiar torna-se imperativo desenvolver 
programas educativos e sinergias entre os vários intervenientes neste processo, pelo que 
é imprescindível a formação especifica dos profissionais de saúde nesta área, e o 
desenvolvimento de grupos psico-educativos que apoiem e formem as pessoas 
identificadas como cuidadores, de forma a que as dificuldades sentidas sejam 
ultrapassadas ou minimizadas. Considerando ainda os resultados obtidos no estudo, 
relativamente à comunicação familiar e aos papéis familiares, o enfermeiro de família 
poderia promover consultas de enfermagem frequentes e periódicas com estas famílias, 
centrando a sua prática na promoção da comunicação expressiva de emoções , 
envolvendo o máximo de elementos da família para que fosse ainda possível uma 
negociação da redefinição de papéis, de forma a que a pessoa portadora de EM tivesse 
apoio, especialmente durante os períodos de surto. 
 
Limitações do estudo 
A análise dos resultados obtidos na presente investigação faz sobressair algumas 
limitações. Por um lado, a especificidade da amostra, tendo em conta a imprevisível 
progressão da doença, a carga emocional que implica tanto na pessoa portadora de EM 
como a sua família constituíram claras condicionantes. Por outro lado, utilizando a 
matriz operativa do MDAIF, considerando as suas especificidades, seria vantajoso em 
estudos futuros a realização de uma análise qualitativa no processo familiar, recorrendo 
para tal à análise de conteúdo, e a utilização de todo o modelo, nomeadamente a 
avaliação do papel de prestador de cuidados, permitindo assim uma informação mais 
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completa relativamente a estas famílias e, consequentemente, uma atuação mais 
direcionada para estas famílias. 
De ressalvar, que existem poucos estudos desenvolvidos nesta área, 
nomeadamente com as famílias com membro portador de EM, utilizando o MDAIF, não 
permitindo uma comparação dos resultados obtidos. 
Acrescenta-se ainda que este estudo não pretende conceber uma generalização 
dos resultados, apenas deixar claro o caminho percorrido na sua elaboração, para que 
outros investigadores o possam replicar e lhes seja permitido confirmar ou refutar 
conclusões. 
 
Sugestões de investigações futuras 
Considerando a especificidade da família com membro portador de Esclerose 
Múltipla, torna-se imperativo a manutenção e desenvolvimento de estudos nesta área, 
para que assim seja possível um conhecimento mais aprofundado sobre a temática. 
A instalação de uma doença crónica é um momento de crise, nomeadamente a 
Esclerose Múltipla, que atinge jovens adultos, numa altura em que não é expectável a 
instalação de uma doença com limitações físicas, em que a pessoa que assume o papel 
de cuidador é maioritariamente o cônjuge. Tendo em conta estes aspetos seria de suma 
importância a aplicação da totalidade do MDAIF, permitindo assim conhecer todas as 
características e necessidades sentidas e avaliadas nas famílias, possibilitando assim 
uma intervenção direcionada e personalizada a cada família enquanto sistema único e 
uno, nomeadamente o que concerne o papel de prestador de cuidados e a relação 
conjugal, que muitas vezes pela acumulação de papéis decorrentes da doença pode 
alterar a normalidade familiar, o papel parental e a relação conjugal. 
Atendendo a que a Esclerose Múltipla é uma doença neurodegenerativa que se 
manifesta em jovens adultos, em idade ativa, sugere-se para investigações futuras a 
inclusão das escalas de avaliação de qualidade de vida e bem-estar, comparando-as com 
as estratégias de coping utilizadas por estas famílias, de forma a tornar o conhecimento 
nesta área mais completo permitindo intervenções mais orientadas para as dificuldades e 
necessidades sentidas e percebidas por estas famílias. 
De considerar que cuidar da pessoa com EM e da sua família, bem como das 
restantes famílias deve partir da avaliação das suas necessidades, proporcionando a estas 
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oportunidades para expressarem os seus sentimentos e preocupações, e ao enfermeiro de 
família para lhes transmitir segurança emocional, apoio e atenção. 
Espera-se com este trabalho ter contribuído para uma reflexão sobre o tema e 
acentuado o estímulo para o desenvolvimento de investigações futuras, que aprofundem 
o conhecimento nesta temática. 
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